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Sommer 1993

Det har vaeret en lang vinter og et langt forar for mig. Som
mange af Jer er klar over, var jeg ude for et uheld pa min ar-
bejdsplads, i november 1992. | starten troede jeg, at det lige
kunne klares med lidt fysioterapi og omtanke i det dagligeom
hvordan jeg brugte mine kreefter. Men desveerre sidst i marts
matte jeg indlaegges akut og kunne derfor ikke deltage i vo-
res generalforsamling i Fredericia. Uheldigvis matte Sven
Asger Sgrensen ogsa melde fra pa grund af sygdom i fami-
lien. Heldigvis er ingen uundveerlig, og generalforsamlingen
forleb med flere andre gode kreefter, som havde styr pa tin-
gene og kunne forteelle om NF. Den 23. april blev jeg opere-
ret for en diskusprolaps i nakken.

Det har kommet meget pé tveers, for heri foréret har vi star-
tet de forste draftelser med Rigshospitalet omkring centrali-
ceret behandling af NF pa Rigshospitalet. Center for Sma
Handicapgrupper (CSH) havde i forvejen forhandlet med
Sundhedsstyrelsen om central behandling af 6 mindre syg-
domsgrupper, hvor vi er den ene. Den 29. april var Anne
Mette Juel Jergensen og jeg fra NF foreningen sammen med
leege Vibeke Manniche fra CSH, til mede med flere over-
leeger og speciallaeger som vil blive impliceret i den centrali-
cerede behandling. Madet var en gensidig orientering om
forventningerne til et sddant center. Dette vil, haber og tror
jeg betyde lysere tider for behandlingen af den enkelte, der
er ramt af NF, og for den starre forskningsmaessige veerdi,
der ligger i en central behandling. Sterre viden ma give starre
mulighed for at hjeelpe de enkelte péa alle de forskellige ma-
der man kan blive ramt pa af NF. Altsa gode nyheder.




Generalforsamling

- Iardag d. 3. april 1993
pa Fredericia Vandrehjem

Dagsorden

1. Valg af dirigent.

2. Formandens beretning
P& Kéthe’s vegne - Grethe.

3. Kassererens reviderede regnskab,
til godkendelse.

4. Budget.

5. Valg til bestyrelse:

Pa valg er: Grethe Ploug Hansen,
Herdis Oettinger, der begge modta-
ger genvalg.

6. Forslag fra bestyrelsen: Livsvarigt
medlemsskab af NF-foreningen
Bestyrelsen anbefaler et medlems-
skab pa denne méde: For dem som
onsker dette
Pris 10 gange det for tiden geeldende
kontingent for et &r.

Alts& kr. 1500,00 - dvs. dette gzelder
livet ud - men kun A- medlemmer.

7. Eventuelt.

Referat fra
general-
forsamlingen

i Dansk Forening

for Neurofibromatosis
Recklinghausen pa
Fredericia Vandrehjem
den 3. april 1993.

P& formandens vegne bed kasserer
Grethe Ploug Hansen velkommen.

Tilstede var 45 medlemmer incl. be-
styrelsen.

Som dirigent valgtes Berge Ras-
mussen, der konstaterede, at general-
forsamlingen var i overensstemmelse
med vedtaegterne.
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Jens Degenkolv gennemgik regn-
skab for 1992, som var omdelt til delta-
gerne i generalforsamlingen. Regn-
skabet blev godkendt.

Jens Degenkolv gennemgik bud-
gettet for det kommende ar. Budgettet
blev godkendt.

Inden &rsberetningen orienterede
Grethe om eendringen i programmet
p& grund af Kathes sygdom og ind-
leeggelse pa sygehus. Sven Asger Se-
rensen skulle ligeledes have deltaget,
men meldte afbud pa grund af sin ko-
nes sygdom. Leif Grove fra Horsens
deltog i stedet for. Ligeledes deltog
Michael Oettinger. Han har sammen
med to andre udarbejdet et projektom
NF.

Leif Grove orienterede om sin funk-
tion i foreningen. Han oplyste bl.a. om
den handbog, der er udarbejdet gen-
nem Center for Sma Handicapgrup-
per. Bogen omhandler 3 sjeeldne syg-
domme. En af dem er NF. Endvidere
oplyste Leif om, at der er ved at blive
udarbejdet en pjece om NF med ge-
nerelle oplysninger.

Der var en del spgrgsmal til Leif fra
medlemmerne, der blev besvaret.

Efter Leifs opleeg og diskussion, var
der formandsberetning, som Grethe
foretog pa Kéthes vegne.

Efter arsberetningen var der af-
stemning om livsvarigt medlemsskab.
Forslaget er kommet fra en af med-
lemmerne, og bestyrelsen indstiller, at
prisen som i andre foreninger bar
ligge pa 10 gange et A-medlems-
skab/ar. For tiden 1500 kr. Forslaget
blev vedtaget.

P& valg til bestyrelsen var Grethe

Ploug Hansen og Herdis Oettinger.
Begge genopstillede, og begge blev
genvalgt.

Jens Degenkolv orienterede om op-
rettelse af forskerfond.

Efter frokost refererede Vibeke
Manniche kort om de mader, der har
veeret i Wien og i Oxford. Vibeke for-
talte ogsa om det projekt, hun er i
gang med om NF.

Vibeke fortalte ogsd om den kom-
mende centralisering, i forste omgang
6 sjeldne sygdomsgrupper, hvoraf
NF er den ene. De 6 gruppers be-
styrelser skal udarbejde retningsli-
nier, som efter deres mening vil veere
den bedste for den pageeldende syg-
domsgruppe. For vores gruppe sand-
synligvis pa Rigshospitalet. Forsla-
gene skal sendes til Sundhedsstyrel-
sen.

Vibeke opfordrede ligeledes til, at
hvis man fik afslag pa kaution, skulle
man omgaende sege om agtindsigt
og anke afggrelsen.

Medlemmerne opfordredes deref-
ter til at komme med forslag, ros eller
ris.

Ref. Anne Mette Juel Jergensen

NF-maerke

| NF-foreningen har vi faet frem-
stillet et NF-maerke med nal til at
seette i reverset.

Meerket koster kun 25 kr., og kan
kobes hos Kathe Raunkjeer, Rav-
nekjeersvej 12, 2860 Sgborg. Send
pengene pr. check/frimeerker, og
du far tilsendt maerket.




Arsberetning

| arets lgb er der sket mange dejlige
ting. Vi har modtaget et stort belgb kr.
20.000 fra Danfoss Jubilzzumsfond
(Kéthe blev indstillet af vores medlem
Ellen Biel). Fonden uddeler penge til
personer og/eller foreninger, der laver
frivilligt socialt arbejde. Formalet med
pengene var, at de skulle bruges til no-
get seerligt, som foreningen ellers ikke
ville have haft rad til, og ikke indga i
den daglige drift.

Dette gjorde det muligt for Kathe at
deltage i et internationalt symposium i
Wien i juni 1992, med deltagelse af
bade lzeger og foreninger fra hele ver-
den. Ved dette made blev der valgt en
bestyrelse til en international NF fore-
ning, som far sit hovedsaede i Luxem-
burg. Ligeledes blev der afholdt me-
der pa europeeisk og nordisk plan om
kommende feelles arrangementer og
erfaringsudvekslinger.

Kéthe ndede ogsa et europaeisk NF
made i Oxford i oktober. Den engelske
forening LINK havde 10 &rs jubilaaum.
Indholdet af disse mader er tidligere
refereret i vores medlemsblad. Her
skal lige nzevnes, at man bade i Eng-
land og USA har afprevet et praeparat
som hedder ketotifen. Dette viser sig
at have en god virkning mod smerter,
som kommer fra neurofibromer og
mod klge, som mange med NF jo ogsé
har. Midlet er ikke p& nuveerende tids-
punkt til salg i Danmark.
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Kéthe har faet en masse ud af disse
meder, der jo s& vil komme os til gode,
sé& herfra lyder en stor tak til Ellen Biel
og Danfoss Jubilssumsfond.

Endnu en europaisk konference
finder sted her i 1993 i Sienna ltalien.
Vi haber, at der kan blive penge til, at
Kéathe kan komme derned.

Fredag den 19. marts var Line,
Kéthe og Vibeke Manniche i Ele-
vaZern sammen med sundhedsmini-
ster Torben Lund. Arsagen var at be-
lyse problemerne ved at f& kaution til
Rigshospitalet, og problemer ved at
skulle behandles ved flere forskellige
hospitaler. Torben Lund fremkom her
med et forslag om centraliseret be-
handling af NF pa Rigshospitalet,
samtidig med 5 andre sjeeldne lidel-
ser. Forhandlingerne ville ga i gang i
lobet af kort tid. Torben Lund har vist
meget stor interesse for sagen. Ind-
slaget blev indledt af Line, som for-
talte lidt om sig selv og NF, men det er
sveert at veere i TV skulle jeg hilse og
sige.

Planlagte aktiviteter for 93-94.
Igen i &r vil vi forsage at fa 2 familier til
Frambu i Norge. Sidste &r lykkedes
det ikke, da NF kurset ikke blev et fa-
miliekursus, men mere blev et kursus
for personer med NF, som boede me-
get isoleret i Norge.

En planlagt barnesommerlejr i Bel-



gien, med deltagere fra hele Europa
finder sted sommeren 1994. Bernene
skal vaere mellem 12 0og 15 &r. Der kan
hojst komme 5 bern fra hvert land
sammen med en til to voksne, der ta-
ler flydende engelsk. Pengene til dette
vil vi sege over Socialministeriets han-
dicappulje, samtidig med at man fra
belgisk side prover at sege penge
gennem EF.

Vi planleegger et kursus for unge
mellem 18 og ca. 30 &r, evt. sgtefeel-
ler eller keerester vil ogsa veere vel-
komne. Det er vores indtryk, at der er
flere unge, der gerne vil mades med
andre i samme situation som dem
selv. Dette vil vi gerne preve og samti-
dig give lidt information om sygdom-
men, have en socialradgiver med og
en psykolog. Kurset vil blive finansi-
eret over Tipsmidlerne.

Foreningen er blevet godkendt til at
f& del i overskuddet fra »Superchan-
cen«, sa vi haber, alle vil spille rigtig
meget. NF-foreningen vil blive tilgode-
set i forhold til budget og formue.

Vores blad har skiftet udseende, og
vi haber, at | synes om det. Det er vo-
res udmaerkede medredakter Poul
Henrik Winberg, der er mester for det.
Skriften skulle ogsa veere nemmere at
leese end den, vi brugte tidligere. Vi
savner dog stadig indleeg fra medlem-
mer, sa vi kan f& et s& levende blad
som muligt.

Et hjertesuk fra Line og mig. Hvad
med vores bgrnesider? er det godt —
kedeligt — for let — for sveert eller har
det ingen interesse? Hvad mener [?

Den 13. marts 93 havde vi et »hyg-
gemade« i Kebenhavn. Der deltog 25

voksne, 6 bern og 2 fra den svenske
NF forening. Der blev lejet et lokale for
500 kr. i en boligforening og Kathe,
Herdis og jeg sergede for indkeb. Det
blev til tag selv bord, el, vand, kaffe og
smakager. Det kostede 50 kr. for
voksne og 15 kr. for barn.

Vi havde en hyggelig dag, som star-
tede kl. 13.00 og sluttede ved 17.00.
Dagen havde ikke noget fast program.
Alle virkede, som om de syntes, det
varen god idé, og vi var glade for, at sa
mange nye medlemmer havde fundet
med.

Nu vil vi gerne preve at lave noget
tilsvarende i andre dele af landet, og til
det vil vi gerne have hjeelp af med-
lemmer i Jylland og pa Fyn. Arrange-
menterne vil altid veere i samarbejde
med nogen fra bestyrelsen.

Der vil sandsynligvis komme et ind-
slag i TV 2 Doktoren onsdag, den 7.
april om NF.

| gjeblikket har vi 180 betalende
medlemmer og 30, der endnu ikke har
indbetalt for 1993.

Der er ved at blive lavet en ny pjece
om NF. Alle medlemmer vil f& den til-
sendt.

Arsberetningen er udarbejdet af
Grethe Ploug Hansen i samarbejde
med Kathe Raunkjeer, som pa grund
af sygdom ikke selv var i stand til at
skrive den.




REGNSKAB

for perioden 1. februar 1992 til 31. januar 1993

INDTAEGTER:
KOniGenler - L i e Bl o emi et S 4 e 23.952,50
Gaver og annonceindteegter .............ciiiiiiiinns 492.50
Renteindteagteriis an aht fa dma it s ot ot v i 11.304,03 25.749,03
UDGIFTER:
Bestyrelsesmader og rejseudgifter ................ ..., 12.146,43
e e O gt & e 3.493,50
Konterartiklerogibogtnyic = oot vn i doriums s dime s ain s 2.829,77
PO O et o e e o v e R e ol e e 3.989,00
ReVicOR= 2 o il o e et e el el 2.500,00
TransponiabeliPE Testy oo b il o anatahe iy st 3.875,00
Modtaget fra Danfoss til rejser .......... 20.000,00
Rejseudgifter til Oxford, Wien

og Als((Danfoss) < :x s o swws wawipvs s 18.479,61

1.520,39

Erstatning for tabt arbejdsfortjeneste . ... 6.076,56  4.556,17
Y R S (6 L R e oo o e e St vt e e A 3.198,85 36.588,74
Yol i o bl e P e i e B S B P R e 839,71
SOCIALSTYRELSEN:
Restbelab pr. 1. februar 1992 ... c.oviiiinivinvn o 110,919,58
Modiaget 11992 . .uscmnis i Sestutaasuns 164.000
Kursus KolleKolle . ............. 57.874,50
Ophold pa Frambu ............. 19.699,08
BREVISOT i ae v vos i S 2.500,00 80.073,58 83.926,42 83.926,42
Besthelgb pr 31 [antar1993 i ais i cdsanona samnvnan 194.846,00
TIPS og LOTTO:
Hestbelghpr il febtuaril992 o i i i e st 45.766,89
Modtageti 1992/ .. i v i svciaissnin o s 60.000,00
Bogtrykker og kontorart. ........ 48.345,75
PO me o shidnii: oo smns o inird 3.484,73
Kursus Kolle Kolle . ............. 18.100,00
TransportabeliPC . it v v 18.000,00
Redigeringaf NFbog ........... 7.000,00
1128 g A e T L S 6.114,80
Diverse udgifter . . .............. 4.721,61 105.766,89 45.766,89 45.766,89
Restbelgbipr. 3 Sjantiar 1998t o v b snsniininns 0
OVETSKUATAIE s - s s ks st b s S o s et o v e 37.319,82
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Status pr. 31. januar 1993

AKTIVER:
Kassebehoeldning - ¥ =i tor = e e 8 Cen o0 0
GIOMIT2 622381 2. . & = 0 o o= 43.682,74
Sparekassen Vestsjeelland:

Konto'hr. 212:56-24.513 .. & . ..o 181.352,93

PASSIVER:
Geeld vedr. redigeringaf NF-bog .......................... 7.000

EGENKAPITAL:
Saldapr 1.1ebrUar1992 . . . cin v oo o s s 180.715,85
@uerskudi ===t sl Jioe e o 37.319,82 218.035,67

=iy o R e e e B e LSl i 225.035,67 225.035,67

Ovenstdende indteegter og udgifter for perioden 1. februar 1992 til 31. januar
1993 samt balance pr. 31. januar 1992 er i overensstemmelse med de mig fore-
viste bilag.

Soborg den 23. marts 1993
Kristian Raunkjeer / Ole Houlberg
Revisor / Revisorsuppl.

BUDGET

for pericden 1. februar 1993 til 31. januar 1994

INDTAEGTER:

ROMMUETIRr s o oo in et e e 24.000
REnteMAtBOIBE . ... .. vvcn s sin inn s s 10.000 34.000
UDGIFTER:

Bestyrelsesmader og rejseudgifter............. 13.000

1215 01 e e G et Sl s Wie R 3.500

elizitne g [ RIS A R 3 3.000

BOIS  e e S e et 4.000

BeVISOE s s e s e e 2.500

Udgifter til tabt arbejdsfortjeneste ............. 4.000

RDIVEISE UGB - v vven s e s m o s 3.000 33.000
ST 1 R SN e T T e 1.000




Familiekursus-
weekend

Lordag den 9. og sendag den 10. oktober bliver der familiekursus
pa Middelfart Kursuscenter, som er en del af Dansk Folkeferie. Vi
har reserveret 12 huse og haber pa lige sé god tilslutning som sid-
ste ar pa KolleKolle.

Vi starter med frokost lerdag ki. 12.00 og slutter sendag ki. 14.30
med kaffe.

Ligesom sidste gang vil vi have nogle unge mennesker til at tage
sig af barnene, mens de voksne er til foredrag og diskussioner.

Indkvarteringen sker for familier med bgrn pa 4-sengs vaerelser,
for par p& dobbeltveerelser og enlige far veerelser for sig selv. Hu-
sene indeholder et 4-sengs veerelse og et dobbeltveerelse med
feelles badeveerelse. Al mad indtages feelles i restauranten.

Kurset er abent for alle, ikke kun familier. Voksne uden NF-barn un-
der 18 4r ma dog paregne at betale rejsen til og fra Middelfart selv.
Familier med barn under 18 &r som har NF, far ogsa rejserne betal.
Dette pa grund af det tilskud vi far fra Socialministeriet til familier
med kronisk syge eller handicappede barn.

Indholdet af kurset denne gang kommer til at vaere:

Hvordan kan jeg komme til at fole mig
mere sikker pa mig selv.

Hvilke muligheder har jeg i uddannelsessystemet
og arbejdslivet.

Tilmelding senest lordag den 4. september pa vedlagte tilmel-
dingsblanket.
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Vi, Grethe og Line, vil
meget gerne hore fra
Jer, om vi skal fortsastte
med bgrnesiderne: Det
er lidt underligt at blive
ved at lave dem og nae-
sten aldrig fa noget svar
eller indleeg fra Jer.
Derfor har vi besluttet
ikke at lave andet end at
sende en stor tak til
Magnus for hans fine
tegning. Magnus var
den eneste, der havde
indsendt nogen, sa vi
har sendt praemien til
ham. Tillykke Magnus.
Hvis der viser sig in-
teresse for barnesi-
derne, genoptager vi
dem selvfalgelig.
Grethe og Line




Projekt
om NF-1

Mit projekt om NF-1, som tidligere har
veeret omtalt i bladet, er nu kommet et
skridt videre. P& nuveerende tidspunkt
er nogle stykker med NF-1blevetinter-
viewet, og andre er pa vej. Spargeske-
maet er ogsé ved at veere pa plads, sa
at det snart kan blive taget i brug.
Sporgeskemaet skal besvares telefo-
nisk og rent praktisk fungerer det pa
den made, atjeg ringer den enkelte op
og stiller nogle faste spargsmal. Selv
om jeg under samtalen selvfolgelig
ved, hvem jeg taler med, bliver man
ikke registreret under navn. Sa snart
samtalen er ovre, vilingen kunne gen-
kende, hvem der har besvaret spargs-
malene. Hvis der er enkelte spargs-
mal undervejs, som man ikke gnsker
at besvare, kan det ogsa lade sig
gore. Jeg haber at s mange som mu-
ligt, der er over 18 ar og har NF-1, vil
deltage i undersggelsen. Des flere der
deltager, des klogere vil vi alle kunne
blive af undersggelsen.

Inden man bliver ringet op, vil alle
over 18 ar modtage et brev og blive
spurgt, om de vil deltage. Hvis | an-
sker at deltage, skal | sende en snip til-
bage til mig, sa at jeg kan ringe jer op.
Telefonsamtalen tager omkring 2
time og finder sted, nar det passer jer.
Hvis | har spgrgsmal til undersegel-
sen, er | altid velkommen til at ringe til
mig pa Center for Sma Handicapgrup-
per, tIf. 33 91 40 20.

Venlig hilsen
Vibeke Manniche
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NF-2 genet og dets
genprodukt er nu
endelig fundet

I marts maned offentliggjorde et ameri-
kansk forskerhold fra Boston, at de
havde fundet NF-2 genet og det protein,
som genet koder for. Genet er, ligesom
NF-1 genet, en ny type sakaldt tumor-
suppresorgen, som man mener spiller
en vigtig rolle ved bade arvelige og ikke-
arvelige former for kreeft. Det protein
som NF-2 genet laver heder MERLIN og
menes at have stor betydning for celler
pa forskellig vis. Da NF-2 genet derfor er
vigtigt for hele kraeftforskningen, vil flere
forskere nok fremover arbejde med
NF-2.

Fundet af NF-2 genet kan fa forskel-
lige betydninger for mennesker med
NF-2:

* Det er nu muligt med starre sikker-
hed at afgere, hvem i en familie med
NF-2, der har arvet NF-2 og hvem der
ikke har. Hvis der er mindst to familie-
medlemmer med sygdommen, kan man
ved hjeelp af blodprgver finde ud af, hvil-
ket kromosom 22 der beerer det defekte
NF-2 gen. Hvis der kun er ét familiemed-
lem med NF-2, er det fortsat sveerere at
afgere.

* P& leengere sigt vil man kunne bruge
den viden vi nu har om NF-2 genet og
dets protein til at lave en slags gente-
rapi, som skal behandle knuderne.
Denne behandling findes dog endnu
ikke, men kommer forhabentlig inden
for de neeste ti ar.

* Det bliver maske en gang i fremtiden
muligt at »helbrede« mennesker med
NF-2, selv om det dog fortsat er meget
usikkert.

Vibeke Manniche



Laegemiddel kan maske
mindske smerter og
kioe ved neurofibromer

Frabl.a. England har vilenge vidst, at
de brugte en leegemiddel, ketotifen fu-
marat, mod smerter og klge i forbin-
delse med neurofibromer. Trods gen-
tagne henvendelser til medicinalfir-
maet, Sandoz, som har dette leege-
middel, kaldet Zaditen, har vi ikke
kunnet fremskaffe yderligere oplys-
ninger indtil nu. Den amerikanske
leege, Vincent Riccardi, som udeluk-
kende beskeeftiger sig med NF-1, har
lige afsluttet to mindre undersggelser
af ketotifen fumarat. | undersegel-
serne indgik patienter med NF-1, som
alle var generet af klge og smerter fra
deres neurofibromer. Nogle fik pla-
cebo, dvs. kalktablet uden virksomt
stof, mens andre fik ketotifen. Patien-
ten vidste ikke selv, hvad han eller hun
fik. Det viste sig, at ketotifen fumarat
havde deempende virkning péa kleen
og smerterne, savel under selve be-
handlingen som efter afsluttet be-
handling. Ketotifen fumarat har ikke
nogen sterre bivirkninger, dog kan
nogle veere generet af lettere slgvhed
og ter mund.

Ketotifen kan ikke fas herhjemme
og er et leegemiddel som rundt i ver-
den gennem mange ar har veeret
brugt til behandling af astma. Medici-
nalfirmaet Sandoz har ogsa oplyst, at

lzegemidlet ikke vil blive indfert her-
hjemme. Den eneste mulighed for at
t& leegemidlet, er hvis den behand-
lende leege, eller afdeling, ansager
Sundhedsstyrelsen om dispensation
til at anvende dette preeparat. En af-
deling kan f& en generel dispensation,
sa at man ikke skal sgge til hver enkelt
patient, og mulighederne er nok gode.
Vibeke Manniche
Reference:
Riccardi, VM. A Controlled Multip-
hase Trial of Ketotifen to Minimize
Neurofibroma-Associated Pain and It-
ching. Arch Dermatol 1993; 129:577-
581.

Bogsalg

SIKONSs bog nr. 2 om sma han-
dicapgrupper, hvor NF bl.a. er
beskrevet i, kan stadig kabes til
1, pris gennem foreningen.
Bogens pris bliver da 62,50 +
15 kr. i porto. Ring eller skriv til:

Kéathe Raunkjeer

Ravnekzersvej 12

2860 Soborg
TIf. 3167 03 67

13



Kursus for de 18 til
ca. 30 arige

— den 6.-7. november 1993

Fra flere unge mennesker har vi hert,
at de kunne taenke sig en hygge og
kursusweekend specielt for dem.
Dette har vi nu faet skonomisk mulig-
hed for gennem Tipsmidlerne. Det vil
sige foreningen betaler kursusophold,
0g man mé selv betale rejsen. (Prov at
soge din kommune om tilskud til rej-
sen).

Kurset finder sted pa Hindsgavl kur-
suscenter i Middelfart. Start lordag kl.
12.00 med frokost og slut sendag k.
14.30.

Formaélet med weekenden er frem-
for alt at unge med NF far mulighed for

at modes og snakke sammen, men vi
har ogsé »puttet« lidt fagligt p4. Flem-
ming Skovby, der er lzege pa Rigsho-
spitalet, kommer og forteeller om NF
0g besvarer spergsmal. Der vil ogs&
veere en psykolog og socialradgiver
tilstede.

Da vores reservation til Hindsgavl
er bindende fra 8 uger for kurset ma vi
have jeres tilmelding senest den 4.
september pa vedlagte tilmeldings-
slip.

Vi har reserveret plads til 15 perso-
ner. Man er meget velkommen til at
tage mand/kone/kaereste med.

Center for Smda

Kebenhavn: Bredgade 25
Sct. Annce Passage opg. F
1260 Kebenhavn K,

Tif. 33914020  fax. 33914019

Kontakt

}

Handicapgrupper

Arhus: Frichsparken
Seren Frichs Vej 36 F, st.v.

8230 Ab

)
fif. 86158377  fax 86159377
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Telefon til

bilen

Staerkt bevaagelseshaammede

bilister kan nu lane

en mobiltelefon gratis.

Hvad ger en kerestolsbruger, der far
motorstop pa en merk vej, nar han/
hun er alene i sin invalidebil? Mange
handicappede feler sig utrygge ved
ikke at kunne komme i forbindelse
med omverdenen fra deres bil. Og der
er ikke mulighed for at 1ane en mobil-
telefon efter bistandslovens regler om
hjeeipemidler.

Men nu er der hjeelp pa vej. Folke-
tinget har i ar afsat 2 millioner kr. til
mobiltelefoner, som steerkt bevaegel-
seshaemmede kan lane via Bolig-, Mo-
tor- og Hjzelpemiddeludvalget (BMH).

Det er en forudseetning, at den han-
dicappede er afhaengig af bil i forbin-
delse med beskeeftigelse, uddan-
nelse eller et aktivt foreningsarbejde.
BMH leegger desuden stor veegt pé,
hvor meget hjeelp vedkommende skal
have til at komme ind og ud af bilen.
Hvor ofte vedkommende korer alene
har ogsa betydning.

Det er gratis at lane mobiltelefonen,
men driftsudgifter til abonnement,
samtaler, evt. reparation og forsikring,
skal laneren selv afholde.

Siden 1. juli har det veeret muligt at
sege BMH om en mobiltelefon. Hvis
tilbuddet er relevant for dig, kan du be-
stille et ansggningsskema — som din
laege eller kommunen skal attestere —
hos:

Bolig-, Motor- og
Hjzlpemiddeludvalget,
Landskronagade 66, 4.

2100 Kgbenhavn @ - TIf. 3118 26 66

Flytning

Husk hvis du flytter at melde
adresseforandringen til forenin-
gen, s& du kan fa dit medlems-
blad ogsa efter flytningen. For at
lette vores arbejde vil vi gerne
have, at adresseforandringer
bliver meldt til vores kasserer:

Grethe Ploug Hansen
Tejbjergvej 23
4400 Kalundborg
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Tilbud til staerkt bevasgelseshaammede:

Fra »Dor-til-dor« i fritiden

Sjeeldent har sa mange ventet sa lz2nge pa bussen. Men nu
er den efterhanden kommet i alle amter. Altsa ordningen om indivi-
duel handicapkersel, der byder pa 104 enkeltture om aret

til staerkt bevagelseshaammede.

Alle amter er forpligtede til at tilbyde
individuel handicapkersel til fritidsfor-
méal - men ikke karsel til behandling
og arbejde. Er du steerkt bevaegelses-
haemmet og afhaengig af ganghjeelpe-
midler — for eksempel kgrestol, gangs-
tativ eller krykkestokke — og ikke kan
benytte offentlige transportmidler, har
du ret til 104 enkeltture om aret. Altsa
svarende til en retur-kersel om ugen.
Socialforvaltningen i din hjemkom-
mune afger, om du er »steerkt bevae-
gelseshaemmetx.

Folketinget tog arelangt tilleb, inden
loven om individuel handicapkersel
tradte i kraft 1. oktober sidste ar. Siden
har der veeret politisk uro omkring fi-
nansiering af ordningen og problemer
med individuel planleegning i am-
terne. Derfor gik der yderligere tre-
kvart ar, inden de sidste amter kunne
melde »koreklare.

Forbilledet er iseer HT’s »handicap-
service«, der med stor succes har
transporteret handicappede i hoved-
stadsomradet og til naboamterne i
flere ar. Men nogle detaljer kan variere
fra amt til amt. Mens HT kan kare fra
»dor-til-der« og dermed hjeelpe bruge-
ren ud og ind af boligen, kerer man i
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de fleste amter kun fra »kantsten til
kantsten«. HT kan ogsa tilbyde hjeelp
til af- og pakleedning af overtgj. Hvor-
imod chauffgren i for eksempel Arhus
amt kun ma hjeelpe en kgrestolsbru-
ger ved kantsten og trapper, der ikke
er hgjere end 40 cm og ikke leengere
end 25 m fra fortovskant.

Ingen ventetid

Ordningen ber fungere uden ventetid,
siger loven. | Arhus amt er der garanti
for preecis afhentning, hvis man be-
stiller rejsen 2 degn i forvejen. Be-
stiller man senere, m& man til gen-
geeld acceptere op til 1 times ventetid.
Man kan i amtet blive transporteret
mellem kl. 10 og 24 ugens forste 4
dage. Fredag til ssndag mellem 10 og
01.

Nogle gange mé& brugere i Arhus
amt regne med en laengere kgretur.
Vognmanden har nemlig lov til at ar-
rangere samkersel med flere handi-
cappede, bare det ikke forlaenger den
normale keretid mere end 2'2 gang.

Taksterne svarer nogenlunde til of-
fentlige transportmidler generelt, men
varierer amterne imellem. En nedven-
dig ledsager kan kegre med gratis.



Klageadgang er der ikke i alle am-
ter, og det er ikke noget lovkrav. HT
har dog et formaliseret ankensevn,
der bestar af en politiker, en lsege og
en bruger.

Nogle mennesker frygter, at handi-
capkersel er ensbetydende med, at
handicappede mister deres invalide-
bil. Det har Bolig-, Motor- og Hjeelpe-
middeludvalget forsggt at mane i jor-
den, da de skrev sadan i en
pressemeddelelse i februar maned:

»Ejere af invalidebiler kan blive op-
taget i de individuelle kerselsordnin-
ger, hvis de i gvrigt opfylder vilkérene.
Det far ingen indflydelse p& en an-

segning om statte til bil, eller udskift-
ning af en bil, at man er optaget i en
kerselsordning.«Det er ogsé sldet fast
af Folketingets Trafikudvalg.

Blinde og psykisk udviklingsheem-
mede kan for eksempel ikke nyde
godt af ordningen — med mindre de
samtidig er steerkt beveegelseshaem-
mede og ikke kan benytte bus og tog.

Spegrgsmal om ordningens kon-
krete vilkar i dit amt rettes til amtets
trafikafdeling eller socialforvaltningen
i din kommune, der ogsa behandler
ansggninger om optagelse.

Socialradgiverne CSH

Besog hos Professor
Bruce Korf i Boston

| juni mé&ned deltog jeg i en kongres i
Boston, USA. Ved samme lejlighed
havde jeg arrangeret et made med
professor Bruce Korf, der arbejder pa
Childrens Hospital, hvor han har en
NF-klinik. Dr. Korf er en lzege med me-
get stor viden om NF-1, og er samtidig
neurolog og Klinisk genetiker. Hans
storste interesse omkring NF bestar i
hans arbejde med at finde mutationer
pa NF-genet. Det var et speendende
besog, hvor jeg overveerede en del af
hans arbejde p& NF-klinikken, som
hovedsagelig felger bern med NF. Kli-
nikken har et fast undersggelsespro-
gram og taet samarbejde med savel

ortopaedkirurger, gjenlaeger, plastikki-
rurger som neurokirurger. Samtidig
har Dr. Korf bl.a. tilknyttet en yngre
kvindelig forsker, som er géet i gang
med en projekt omkring indleerings-
vanskeligheder. Desveerre var der
ikke tid til at hare mere om dette pro-
jekt. Jeg haber pa at f& noget tilsendti
den naermeste fremtid. Dr. Korf har
vaeret med til at skrive en ret grundig
pjece om NF, som jeg har faet med
hjem. Yderligere oplysninger kan féas
hos mig pa Center for Sma Handicap-

rupper.
HERR Vibeke Manniche
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Medlems-
hyggemode

i Alborg

| lighed med det vellykkede
medlemsmede lerdag den 13.
marts i Kebenhavn vil vi nu ar-
rangere et lignende made i Al-
borg. Det er Dora og Henning
Larsen, der star for arrange-
mentet.

Det finder sted lerdag den 16.
oktober kl. 13.00 til 17.00 p&
Skelagervej i Alborg.

Dora og Henning har lejet et
festlokale i den bebyggelse,
hvor de bor. De vil sgrge for fro-
kost og eftermiddagskaffe til en
pris af 50 kr. per person, dog 15
kr. for barn. @1 og vand kan ke-
bes til kebmandspris.

Tilmelding til Dora og Hen-
ning, tif. 98 79 06 09 efter kI.
18.00 senest den 1. oktober.

Vi haber, madet i Alborg far
lige sa god tilslutning og stem-
ning som pa modet i Keben-
havn, hvor snakken og humaeret
var hgijt. Vi har da ogsé udeluk-
kende faet positive tilbagemel-
dinger til det arrangement, som
vi ogs& kommer til at gentage.
Til foraret vil viogsa preve, om vi
kan fa nogle meder i stand i
Odense og Esbjerg.
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Vibeke Manniches
projekt om NF-1

Som vi har omtalt tidligere i bladet er
leege Vibeke Manniche, der er ansat
pa Center for Sm& Handicapgrupper
ved at lave sin Phd afhandling (kaldet
den lille doktorafhandling) om de soci-
almedicinske aspekter ved NF-1.

Viibestyrelsen haber, at s& mange
som muligt vil deltage i Vibekes pro-
jektved at veere med i det telefoninter-
view, Vibeke omtaler i sit indlaeg og
besvare spegrgsmélene.

Der er ikke tidligere lavet en lig-
nende undersegelse, og det vil vaere
af stor betydning for os allesammen
og den fremtidige forskning, at man
far et sa grundigt materiale frem som
muligt.

Foreningen vil derfor opfordre alle
til at melde sig til, og sende medfal-
gende slip tilbage til Vibeke.

Tilmeld jer alle, uanset hvor lidt eller
meget | er ramt af NF, og sperg ogsé
eventuelle familiemedlemmer med

NF, som ikke er medlemmer af fore-
ningen om ogsa at deltage.
Kéthe Raunkjzer
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Vind millioner

uden at saette en krone

Med Unibanks Gevinstopspa-
ring kan De vinde millioner
pa Deres opsparing. Og der
bliver mange chancer - for
samme indskud.

: paring Mindst en gang om

maneden udtrekker vi:

F 1 premie pa 1 million kr.

B 2 premier pi 250.000 kr.

F 5 premier pa 75.000 kr.

H 10 prezmier pa 10.000 kr.

# samt ekstra premier pa
2.000 kr. og 500 kr.

Kom ind og her mere om
Gevinstopsparing i Unibank.

e Ll
FXK
~

Unibank

Sammen er vi bedst

Unireklame



