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Juni 1995

Det er med stor sorg, at jeg ma meddele jer alle,
at vores kasserer Grethe Ploug Hansen sov stille
ind den 2. juni 1995.

Grethe har veeret foreningens kasserer siden
starten i 1987, og var den sidste fra den oprinde-
lige bestyrelse. Grethe har siden starten vaeret
en af foreningens ildsjeele. Hendes store arbejde
0g engagement beerer en stor del af fortjenesten
for at foreningen idag fremtreeder, som den ger.

Vi der arbejdede teet sammen med hende, vil
savne hendes spillende glade og varme gjne og
altid positive sind. Man hgrte aldrig Grethe be-
klage sig og hun om nogen Izrte at leve med NF
pa trods af, at Grethes NF var usaedvanlig syn-
ligt.

Personligt er det ogsa tabet af en naer veninde,
som jeg i lobet af de sidste 6 ar har staet i meget
teet kontakt med. Vi har kunnet drefte alt, vaeret
enige eller uenige men altid lige gode venner. Vi
har arbejdet teet sammen og vi har 0ogsa haft
mange forngjelige timer hvor begge vores &egte-
feeller har veeret naturligt involveret i begge dele.
Mindet om Grethe vil altid fremsta lyst 0g positivt.

Tankerne gar i disse dage isaer til Grethes &g-
tefeelle Arne og deres to voksne barn, som sen-
des de varmeste tanker og medfelelse i denne
sveere tid.

Kéathe Raunkjzer




speciel

En opgave helt

For et stykke tid siden foraerede et foreeldrepar mig dette digt. De havde faet
et barn med et handicap, og en kvinde havde givet dem et digt pa engelsk, hvis
oprindelse var kvinden ukendt. Ellen Lissner har meget velvilligt oversat det til

dansk.

Jeg har hert, at der findes en gammel
legende,

om hvad der oppe i himlen hzendte.

Den siger, at en gang den kaere Gud

sagde til englene: Vil | ga bud?

Der er et barn, som skal fedes pa
jord,

vil | preve at finde en Far og en Mor,

som vil elske og pleje dets krop og
dets sjeel.

Det er nemlig en opgave helt speciel:

Barnet er svagt, det har handicap
med,

s& det kraever meget talmodighed.

| ved, at jeg elsker alt svagt og smat,

og jeg onsker, at barnet skal fa det
godt,

s& de to, der bliver dets Far og Mor,

ma virke som mine haender pa jord.
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Maske vil de farst have sveert ved at
se,

at der kan vaere en mening med det,

at barnet ikke kan tumle og lege,

og at det kreever s& meget pleje.

Men de vil nok efterhanden leere,

at det gir kreefter at matte beere.

Guds keertegn ger undertiden ondt,

og medgang alene er ikke sundt,

men modtar de barnet som gave, de
to,

sa blir det en kilde til indsigt og tro,

og s& kan det sikkert med tiden
leeres,

at livet er bade at baere — og beeres.

Meget frit efter engelsk forleeg af
ukendt forfatter.
Ellen Lissner. 1990



ereldt Itd gelieraitorsamiingen

i Holme Kirkes Sognegérd ved Aarhus
Lordag den 18. marts 1995

Formanden Kathe Raunkjeer byder
velkommen.
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Jorgen Hansen bliver valgt som
dirigent. Dirigenten erklzerer ge-
neralforsamlingen lovligt indvars-
let i henhold til vedtaegterne.

Arsberetningen bley godkendt.

Budgetforslag for det kommende
ar bliver godkendt. Der blev ved-
taget at kontingentet forbliver
ueendret.

Punktet udgar, da formanden
veelges for to &r ad gangen i lige
ar.

Grethe Ploug Hansen, Anne
Mette Juel Jorgensen og Herdis
Oettinger blev genvalgt til besty-
relsen. Jacob Weis-Fogh og
Bente Degenkolv blev igen valgt
SOom suppleanter.

Annie Bundgaard 0og Jens De-
genkolv blev genvalgt som revi-
SOr og revisorsuppleant.

Bestyrelsens forslag til nye ved-
teegter blev fremlagt og godkendt
med to sma aendringer. Vedtesgt-
seendringerne forventes endeligt
vedtaget til naeste generalfor-
samling.

Intet.

. Der mangler stadig sma 200

medlemmer, fer vi kommer op pa
de 500, som Kresves, for at fore-

ningen kan godkendes ifelge lig-
ningslovens § 7z, som er en af
betingelserne for at f.eks. f& del i
Superchancen. Nogle medlem-
mer syntes, at det var ungdven-
digt, at der blev sendt to med-
lemsblade til de familier, hvor
man har to medlemskaber. Dette
gjorde vi heller ikke i starten,
men da dette p& davaerende tids-
punkt blev kritiseret, har besty-
relsen besluttet, at alle far et
medlemsblad hver gang. At
skulle skille ad hvem der onsker
dobbelt medlemsblad eller ej er
administrativt tidskrsevende. Der
blev spurgt til kontaktmedlemsli-
ste. Bestyrelsen har p.t. ikke i
tanker at lave en ny. Et medlem
ensker at donere 20-30.000 kr. til
forskning om NF Bestyrelsen vil
sammen med Sven Asger
Serensen finde den bedste
made at sikre, at belgbet bliver
brugt til formalet, Foreningen har
gennem Jytte Jordal modtaget
1500 kr. fra en ung handicappet
dame, der skulle have haft be-
lobet udbetalt som honorar, men
som valgte at give pengene til
foreningen til stotte af forenings-
arbejde iseaer i Aarhusomradet.

Der var medt 58 personer til general-
forsamlingen, hvoraf de 49 var med-
lemmer.

Referat Kéthe 0g Herdis



Arsberetning 1995

1994 blev det mest aktive ar i forenin-
gens nu 7 arige virke. Vores informa-
tionspjece der udkom i januar 1994,
er blevet en ubetinget succes. Mange
af vores medlemmer har tilkendegi-
vet, at de har haft stor gleede af den.
Hver uge far jeg henvendelser fra
leeger og andet sundhedspersonale,
der har hort eller set pjecen og som
nu onsker et eller flere eksemplarer til
deres sygehusafdeling eller arbejds-
plads. Ogsa kommunernes socialfor-
valtninger og PPR kontorer rundt om
i landet rekvirerer pjecen i stor stil.
Forhabentlig far vores ny informati-
onspijece for bern og unge en lige sa
god modtagelse. De forste meldinger
vi har faet indtil nu har vaeret meget
positive, sa der er noget, der tyder pa
det.

| marts méned var to danske fami-
lier pa et 14 dages ophold pa Frambu
i Norge. Frambu er en del af det nor-
ske rigshospital og er beliggende lige
uden for Oslo. Her tager man sig af
mange af de sjeeldne sygdomsgrup-
per og tilbyder bl.a. 14 dages be-
handling- og informationsophold. Det
var et af disse ophold for familier med
NF, som vi var heldige at fa reserve-
ret plads til 2 familier. Et ophold som
bed pa mange gode og interessante
oplevelser, men som ogsé er barskt,
fordi man bliver konfronteret med sa
mange forskellige komplikationer af
sygdommen, som man méaske selv til
daglig ikke har sa teet pa livet.

Generalforsamlingen sidste ar fo-
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regik i Seborg. Sven Asger Sgrensen
og Vibeke Manniche var tilstede og
fortalte nyt om NF og besvarede
sporgsmal.

En weekend i april samlede vi de
born, der skulle med pa sommerlej-
ren til Belgien og deres familier, samt
Mette Gudman og Christian Tern-
qvist, som havde det daglige ansvar
for det danske hold under lejren. Vi
viste en videofilm fra lejromradet,
som Kristian og jeg havde optaget
under en privat ferie i Belgien tidli-
gere pa foraret og gennemgik rejsen
og det forelgbige indhold og regler for
lejren og frem for alt: barnene der del-
tog fik mulighed for at lzere hinanden
lidt at kende.

Tidlig morgen den 18. juli modtes
vi sa alle i Kastrup lufthavn, hvor de
14 begivenhedsfulde dage startede.
Kristian og jeg havde lovet at hjeelpe
til under lejren. For Kristians vedkom-
mende med en masse praktiske
goremal og jeg sammen med den
medicinske stab, hvor vi gennem spil
og spergsmal fandt ud af bernenes
viden om NF og ud fra denne viden
gav en bred orientering. Sidst under
opholdet besvarede alle bernene et
sporgeskema om deres forhold til
kammerater og skolegang. Dette
spergeskema er blevet gentaget her i
vinter, et halvt ar efter lejren. Forma-
let med skemaundersggelsen er at
undersage om bgrn med NF faler sig
mere isoleret i forhold til kammerater
end andre bern og om skolegangen



foles problematisk eller ej. De 6
bern/unge der deltog fra Danmark
var alle ca. 15 ar. De fik foruden de
mange aktiviteter, der foregik i lejren,
set Mini Europa i Bruxelles, den
gamle by Briugge, et belgisk krigsskib
indefra og meget andet, men frem for
alt sa fik de kammerater fra mange
andre lande og oplevelsen af de lig-
heder og forskelligheder, der er i le-
vemaden og spisevaner i de forskel-
lige lande. Den naeste europaeiske
sommerlejr er planlagt til at finde sted
i England sommeren 1996.

| september havde vi en NF week-
end i Middelfart, hvor bern fra 12 ar
og opefter var inviteret sammen med
foreeldre og andre voksne med NF.
Denne gang havde vi provet at lsegge
et program, sa at flest muligt kunne f&a
belyst og diskuteret lige det, der
havde deres interesse. Altsd emner,
der bererte bade unge, voksne og
eldre med NF. Der var ogsa stor til-
slutning. Ca. 90 medlemmer havde
fundet vejen til Dansk Folke Ferie i
Middelfart.

Den 2. oktober stod endnu en rejse
pa programmet. Vi havde inviteret 6
unge mellem 18 og 23 ar til at deltage
i et kursus pa Rhodos. Lzege Vibeke
Manniche fra CSH og jeg var kursus-
ledere, og det var et kursus ikke kun
en fornojelsestur. Alle deltagere fik
nogle opgaver hver dag i form af til-
retteleeggelse af ture og sege oplys-
ninger om seveerdigheder. Herudo-
ver havde vi et program med fysiske
aktiviteter, som startede med svem-
ning hver dag kl. 7.30. De andre fysi-
ske udfoldelser skiftede fra dag til
dag, men de mest populsre var
vandpolo og vandaerobic. Fast pa

programmet hver dag var ogsa 1 1/2
time med faellessamtaler, hvor em-
nerne delvis var valgt af de unge og
delvis var planlagt af os. Alle delta-
gerne har sidenhen givet udtryk for,
at det var en meget udbytterig tur,
som de gerne deltog i igen. Dette
geelder ogsé for Vibeke og mig. Vi sy-
nes, at udbyttet for de unge og vores
feelles oplevelser og samveer var af
sadan kvalitet, at vi gerne vil bruge tid
pa en ny tur, hvis vi far bevilget penge
til det.

| efterérsferien havde vi lejet et hus
pa Lalandia og inviteret nogle born i
alderen 9 til 12 &r til at deltage. Et for-
eeldrepar, som selv har en dreng i
den alder, havde stillet sig til radighed
til at sta for turen. Meget af tiden blev
brugt i Lalandias indenders bade-
land, men der blev ogsa tid til ture
rundt blandt Lollands seveerdigheder.
Hele turen varede i 4 dage, et tidsrum
vi mente var passende for bern i
denne aldersgruppe, som ikke alle
var vant til at vaere hjemmefra uden
mor og far. Ogsa denne tur fik et
sadant forlab, at foreningen ogsa i ar
vil preve pa en gentagelse. Denne
gang til et badeland i Jylland. En stor
tak til Ulla Larsen og Jergen Lov-
mand for deres engagement i turen.

| bestyrelsen har et af hovedpunk-
terne ved bestyrelsesmoderne vaeret
udarbejdelsen af de ny reviderede
vedteegter, som i dag er til forste be-
handling p& generalforsamlingen. |
de nuveerende vedteegter (ogsa i de
nye), kraever det to p& hinanden fol-
gende generalforsamlinger til at ved-
tage vedtaegtsaendringer.

KMS Kontaktudvalget for Mindre
Sygdoms- og handicapforeninger,
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har gennem det sidste ar gennem-
gaet store forandringer. Fra at have
veeret en organisation bestéende af
en raekke foreninger med en koordi-
nator der tegnede udvalget udadtil og
som havde bestyrelsesposten i CSH,
har udvalget i dag nedsat sig med
nye vedtaegter, et repraesentantskab
og et forretningsudvalg bestaende af
5 medlemmer. Repraesentantskabet
bestar af 1-2 medlemmer fra hver for-
ening. Der er og er ved at blive dan-
net underudvalg, som skal arbejde
med forskellige emner sdsom gene-
tik, centralisering, undervisning og
forskning. Vores forening er repree-
senteret ved undertegnede og Jacob
Weis-Fogh. Jacob er desuden sup-
pleant til forretningsudvalget. KMS
har ogsa faet udvidet til to repraesen-
tanter i CSH’s bestyrelse. Neeste re-
preesentantskabsmede finder sted i
Odense neeste lordag, den 25. marts.

| genetik udvalget har vi talt om at
arrangere  feelles  informations/
diskussionsdage. Disse er planlagt til
at finde sted 7 forskellige steder i lan-
det pa lordage. Vi haber pa denne
made at fa en bred information og
debat om fosterundersogelser og
genterapi i gang.

Omkring centralisering er vi nu
naet sa langt, at jeg i lebet af de nzer-
meste uger bliver indkaldt til en mg-
deraekke i et udvalg nedsat af Sund-
hedsstyrelsen. Udvalget skal have
repreesentation af CSH, Dansk Paedi-
atrisk Selskab, Arhus Universitets-
hospital, Rigshospitalet og NF-for-
eningen. Det er nu den mere detalje-
rede planlaegning af centerfunk-
tionen, der skal arbejdes med.

Foreningen har ansggt Socialmini-
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steriets Handicappulje om midler til at
afholde et weekend-foraeldrekursus
(bgrn 0-7 ar), et rejsekursus for de
unge i lighed med sidste ar og ligele-
des et ophold péa et badeland for de
9-12 arige. Denne gang i Jylland. Vi
har ogsa ansggt om del i overskuddet
fra Tips/Lotto. En del af det belgb er
pataenkt at bruges til et weekend-kur-
sus for de modne og aldre argange
af vores medlemmer.

Bestyrelsen har besluttet, at det
kun er medlemmer, der kan deltage i
vores arrangementer. D.v.s. zegtefeel-
ler, der ikke er medlemmer, og som
gnsker at deltage i et af vores arran-
gementer, ma forst melde sig ind i for-
eningen. Her har vi familiemedlems-
rabatten i form af B-medlemskab til
60 kr./arligt. Bern under 15 ar dog
undtaget.

Et onske der har veeret fremsat fra
mange sider, er informationsmader
for fagfolk. Her teenkes iseser pa
laerere, peedagoger, fysioterapeuter
og talepzedagoger. Det er min hen-
sigt at kontakte Undervisningsmini-
steriet om der er mulighed for et sam-
arbejde omkring et sadant arrange-
ment. Jeg tror dog, at dette tidligst
kan finde sted i foraret 1996.

Fra den 6. til den 9. april er der in-
ternational NF-konference i Leuven i
Belgien, hvor jeg deltager sammen
med Jytte Jordal, som dér vil forteelle
om sin made at undervise bgrn med
sveere leese- og skrivevanskelighe-
der. Fra CSH deltager Vibeke Manni-
che.

Nordisk Forening for Handicap-
tandpleje har inviteret mig til at
komme og forteelle om at leve med
NF i familien ved deres store kon-



gres, der finder sted i Hillerad fra den
04.-27. august i ar. Vibeke Manniche
fra CSH vil ved samme lejlighed for-
tezelle om tilbud til fagfolk og patienter
med et sjeeldent handicap i Norden.
Sidst i september er der planlagt
en nordisk NF-konference i Gote-
borg, Sverige. Om konferencen fin-
der sted er afhaengig af skonomisk til-

skud fra Nordiska Neemden for Han-
dicapfragor.

Det nordiske 0g internationale
samarbejde er efterhanden omfat-
tende og af stor vaerdi for foreningen.
Vi far meget ny viden og ny inspira-
tion ved dette samarbejde.

Kéathe Raunkjeer

Behandling

| et tidligere nummer skrev vi lidt
om muligheder for laserbehand-
ling af knuder. Dette indleeg har
desvaerre givet anledning til nogle
uheldige misforstaelser.

Vores aftale med Rigshospitalet
kom i stand efter, at mange af for-
eningens medlemmer havde for-
sogt at fa fiernet generende knu-
der i deres hjemegn. Men det er
kun de allerfeerreste, som har haft
held med en sadan behandling pa
deres lokalsygehus eller hos en
praktiserende speciallege. Da det
jo er et stort problem for mange,
kontaktede vi Rigshospitalet. Vi
var meget glade for, at Rigshospi-
talet derefter indvilligede i at be-
handle de mennesker med NF,
som ikke kunne fa fiernet deres
knuder lokalt.

For at kunne blive behandlet pa
Rigshospitalet kreeves det, at man
ikke kan fa samme eller tilsva-
rende behandling i ens eget amt.
Det er de feerreste steder, man har

med laserstraler

mulighed for at tilbyde denne la-
serbehandling, eller oyerhovedet
har mod pa at ga i gang med
at fierne et stort antal knuder.
Hvis det ikke er muligt at blive
behandlet lokalt, m& man sgge om
at blive henvist og fa en kaution til
Rigshospitalet. Uden henvisning
og kaution kan man ikke blive be-
handlet pa Rigshospitalet! Det er
fortsat foreningens hab, at sa
mange som muligt nar frem til en
savnet, malrettet 0g effektiv
behandling.

Huvis | far afslag pa en kautions-
anmodning til f.eks. Rigshospita-
let, og der ikke findes tilsvarende
alternativer i amtet, ber | kontakte
foreningen. Sundhedsstyrelsen
har tidligere slaet fast, at sjeeldne
sygdomme ber behandles pa
lands- og landsdelssygehuse,
hvis der ikke er tilsvarende tilbud
lokalt. NF er en sadan sjeelden
sygdom.

Vibeke Manniche




Minilejr pa
Ronbjerg

Er du ca. mellem 9 og 12 ar?
Bor du vest for Storebaelt? Sa
tag med Jacob og Jeanette
Weis-Fogh til Renbjerg i efte-
rarsferien.

NF-foreningen har lejet et fe-
riehus pa Renbjerg Feriecenter
i Lagster fra mandag til fredag i
efterarsferien. Jacob Weis-
Fogh, suppleant til bestyrelsen
og hans datter Jeanette vil
veere lejrledere.

Renbjerg Feriecenter har et
stort indenders badelandskab
og mange andre faciliteter. Vi
har ogsa lejet en minibus til
transporten frem og tilbage (fra
Aarhus) og til ture i lebet af
ugen.

Skynd dig at tilmelde dig. Vi
trackker lod om pladserne. Om-
kostningerne til lejren star fore-
ningen for.

Skriv dit navn, alder, fulde
adresse og tif.nr. til Jacob Weis-
Fogh, Trankeer Veenge 75,
8310 Tranbjerg J. TIf. 86 29 76
80. Senest den 1. august 1995.
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Kontakt seges

Efter foresporgsel fra flere, prover Vi
nu en ny made at skabe kontakt mel-
lem medlemmerne. | hvert medlems-
blad vil der fremover veere en rubrik
med Kontakt seges. Her kan man
gennem en annonce sgge kontakt til
andre medlemmer og dér skrive om
det skal veere geografisk bestemt, al-
dersmeessigt eller kontakt til andre fo-
reeldre. Vi haber, at der bliver mange,
der ger brug af dette, ogsa vores
unge medlemmer. Her er de forste
annoncer:




VEDT/ZAEGTER FOR
DANSK FORENING FOR

NEUROFIBROMATOSIS — RECKLINGHAUSEN

§ 1. Foreningens navn og hjemsted
1.1. Dansk forening for NF, neurofibromatosis Recklinghausen.
1.2. Foreningens hjemsted er hos den siddende formand.

§ 2. Foreningens formal

2.1. At yde stotte til NF-patienter 0g deres pargrende med information om Syg-
dommen og hjzelp til medicinsk, social 0g arvemeessig radgivning.

2.2. At udbrede kendskab til sygdommen, dens forebyggelse og behandling
og derved skabe forstaelse for de af sygdommen ramtes kar.

2.3. At yde stotte til videnskabelig forskning af sygdommen og dens forebyg-
gelse og behandling.

2.4. At tage kontakt med foreninger og organer i andre lande, som arbejder for
sygdommens bekeempelse, for derigennem at opna bedre kendskab til syg-
dommen.

§ 3. Medlemsskab og kontingent

3.1. Som medlemmer af foreningen kan Optages personer, der har sygdom-
men samt deres familier, firmaer, kommuner, selskaber, skoler, institutioner og
andre foreninger. Som A-medlem betragtes alle som betaler fuldt kontingent.
B-medlemsskab opnéas af familiemedlemmer med samme bopzel som et A-
medlem.

3.2. Gaver og tilskud til Dansk NF medfarer normalt ikke medlemsskab, med-
mindre der ytres onsker derom fra bidragyderens side.

3.3. Safremt et medlem optraeder til alvorlig skade eller ulempe over for fore-
ningen eller nogle af dets medlemmer, kan det pageeldende medlem eksklu-
deres, ifglge en enig bestvrelsesbeslutnm

3.4. Kontingentets storrelse vedtages pa generalforsamlingen og det forfalder
til betaling pr. 1. februar helarligt.

3.5. Ved indmeldelse i arets lob, betales kontingentet med 1/12 del af kontin-
gentet pr. maned frem til nzeste helarlige betaling.

3.6. Udmeldelse af foreningen kan ske med 3 méaneders varsel til d. 1.1.

3.7. Intet medlem heefter for andet end sit kontingent.




§ 4. Generalforsamling

4.1. Generalforsamlingen er foreningens hgjeste myndighed.

4.2. Generalforsamlingen afholdes ordentligvis hvert ar inden d. 15. maj.

4.3. Ved indkaldelse til generalforsamling udsendes der skriftlig besked til
hvert enkelt medlem, med angivelse af dagsorden og eventuelle vedteegt-
saendringer senest 14 dage for afholdelse af ordinaer generalforsamling.

4.4. Forslag der gnskes behandlet p& generalforsamlingen skal veere forman-
den i heende senest 4 uger for.

4.5. Generalforsamlingen afholdes ordentligvis skiftevis @st og Vest for Store-
beelt.

4.6. Stemmeret pa generalforsamlingen er betinget af betalt kontingent.

4.7. For at opna stemmeret skal man veere A-medlem og vaere fyldt 15 ar in-
den generalforsamlingen afholdes.

4.8. Alle afstemninger afgeres ved almindeligt stemmeflertal blandt de frem-
medte medlemmer.

4.9. Safremt eet medlem ensker hemmelig afstemning, foretages der skriftlig
afstemning.

4.10. | tilizelde af skriftlig afstemning, veelges stemmetzellere blandt de frem-
mgdte.

4.11. Der kan stemmes ved fuldmagt, som skal fremvises og godkendes af be-
styrelsen.

4.12. Vedteegtseendringer kreever dog 2/3 flertal af de tilstedeveerende stem-
meberettigede medlemmer. pa 2 af hinanden folgende generalforsamlinger.

§ 5. Ekstraordinzer generalforsamling

5.1. Ekstraordineer generalforsamling afholdes, safremt 1/3 af medlemmerne
kreever dette.

5.2. Safremt bestyrelsen bestemmer dette.

5.3. Ved indkaldelse til ekstraordinzer generalforsamling varsles medlem-
merne mindst 8 dage i forvejen eller i forleengelse af en ordinaer generalfor-
samling.

§ 6. Dagsorden

6.1. Dagsorden for den ordinzere generalforsamling skal indeholde folgende
punkter: 1. Valg af dirigent. 2. Formandens beretning. 3. Foreleeggelse af ars-
regnskab samt godkendelse af dette. 4. Fremlzeggelse af neeste ars budget,
samt forslag om kontingent for det nye ar. 5. Valg af formand (kan genveelges).
6. Valg af bestyrelsesmedlemmer (kan genveelges). 7. Valg af revisor (kan
genveelges). 8. Valg af bestyrelsessuppleanter (kan genvaelges). 9. Valg af re-
visorsuppleanter (kan genveelges). 10. Forslag fra bestyrelsen og medlemmer.
11. Evt.

6.2. Generalforsamlingen vaelger ved simpelt flertal en dirigent.

6.3. Sekreteeren skriver protokollat for generalforsamlingen, der indskrives i



foreningens protokol, der underskrives af den samlede bestyrelse samt diri-
genten.

6.4. Generalforsamlingen kan kun beslutte emner fra den udsendte dagsor-
den.

§ 7. Bestyrelsens arbejde

7.1. Bestyrelsen bestar af: 1) Formanden der vaelges for to ar ad gangen. 2)
Der veelges 4 bestyrelsesmedlemmer ligeledes for to ar ad gangen. 3) Der
veelges 2 bestyrelsessuppleanter hvert ar.

7.2. Formanden og neestformanden veelges henholdsvis hvert andet ar.

7.3. Bestyrelsens beslutninger treeffes med almindeligt stemmeflertal.

7.4. Safremt der er stemmelighed, teeller formandens stemme dobbelt.

7.5. For hvert afholdt bestyrelsesmade fores der en protokol, hvoraf dagsor-
denen for bestyrelsesmadet vil fremga.

7.6. Protokollen underskrives af den samlede bestyrelse.

7.7. Bestyrelsen afholder mindst 3 moder om aret.

< 8. Safremt mindst 2 bestyrelsesmedlemmer kreever flere mader, skal dette
imodekommes.

7.9. Bestyrelsen er beslutningsdygtig, nar formand/neestformand samt 2 med-
lemmer af bestyrelsen er til stede.

7.10. Hvis antallet af bestyrelsesmedlemmer incl. formand bliver mindre end
3, indkaldes der til ekstraordinger generalforsamling.

7.11. Bestyrelsen kan anseette personer med specifik sagkundskab, nar dette
findes nedvendigt.

7.12. Bestyrelsen kan i evrigt nedsaette ad hoc udvalg efter behov.

7.13. Bestyrelsen sgger at knytte en radgivningsgruppe bestaende af rele-
vante specialister.

7.14. Bestyrelsens arbejde samt tillidshverv i forbindelse med bestyrelsesar-
bejdet er ulgnnet.

§ 8. Sikring af foreningens midier

8.1. Kassebeholdningen skal hensta pa konto i bank, sparekasse eller pa gi-
rokonto.

8.2. Kun kassereren kan modtage indbetalinger i form af kontanter eller
checks, for sddanne indbetalinger skal der udstedes kvittering, 0g indbetalin-
gen skal inden 7 dage indseettes pa foreningens konto. Ved kassererens for-
fald foretages indbetalinger til formanden.

8.3. Udbetalinger skal ske efter folgende retninaslinier: 1. Belgb indtil 3500.-
kr. kan udbetales af kassereren alene. mod bilag og kvittering pa check. 2.
Belab over 3500.- kr. kan kun udbetales over foreningens konto mod to un-
derskrifter: Formandens og kassererens.

8.4. Kassereren skal fore et lovpligtiat reanskab, der skal godkendes af revi-
sor.




8.5. Kassereren ma ikke opbevare mere end 2500, kr. af foreningens midler i
kontanter pa sin bopeel. incl. frimeerker.

8.6. De i vedteegterne neevnte beleb, kan af bestyrelsen, efter generalforsam-
lingens godkendelse, @ndres uden at dette betragtes som vedteegtseendrin-
ger.

8.7. Ved dispositioner over fast ejendom tegnes foreningen af den samlede be-
styrelse.

§ 9. Lokal og stotteforeninger
9.1. Efter godkendelse af bestyrelsen kan medlemmer oprette lokale og inter-
essegrupper til stotte for NF.

§ 10. Oplosning af foreningen

10.1. Oplosning af foreningen kan kun vedtages pa en i dette ojemed indkaldt
ekstraordineer generalforsamling, og kun nar 3/4 af de tilstedeveerende stem-
meberettigede medlemmer stemmer derfor.

10.2. Vedtages det at oplose foreningen, treeffer bestyrelsen beslutning om an-
vendelse af foreningens midler til fremme af foreningens formal. Jvf. § 2.1.-2.7.
eller dermed besleegtede formal.

§ 11.1. Neerveerende vedteegter er vedtaget pa stiftende generalforsamling
den 21. november 1987 pa& Horsens vandrehjem.

11.2. Der er vedtaget eendringer i § 4 stk. 1 0g § 5 stk. 9 pa den ordinzere ge-
neralforsamling og pa den ekstraordineere generalforsamling den 28. april
1990.

11.3. Der er foretaget gennemgribende eendringer af NF-foreningens vedteeg-
ter pa generalforsamlingen af 18/03 1995 og godkendelse p& generalforsam-
lingen i 1996.

X-by d. XX/XX/XXXX

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

bestyrelsesmedlem bestyrelsesmedlem bestyrelsesmediem

fEndringer der blev foretaget pa 1995 generalforsamlingen er markeret med
understregninger af ordlyden.

Der skal specielt leegges meerke til § 8.3. der omhandler sikring af forenin-
gens midler.



Europakonference i Leuven

Fra den 6. til den 9. april i ar var der
Europakonference i Leuven i Belgien.
Konferencen var bade for laeger, der
arbejder med NF og foreningerne fra
forskellige lande i Europa. En del af
moderne  var  udelukkende for
lzegerne respektive foreningerne, an-
dre havde vi i feellesskab. Hele arran-
gementet var meget velorganiseret
og her fra Danmark deltog Vibeke
Manniche, lektor Jytte Jordal og jeg
som formand for den danske fore-
ning.

Jytte Jordal fortalte om sin made at
undervise barn med leese/skrivevan-
skeligheder, bade i det leegelige

Dr. med. Eric Legius, Universitetshosp
direkter for den engelske NF-forening,
giske NF-forening og Peter Bellermann
ening. De tre farstnaevnte har faet overrakt e
arbejde for NF.

forum og for foreningsrepreesentan-
terne. Begge steder vakte hendes
foredrag stor opmaerksomhed og in-
teresse.

| neeste medlemsblad haber Vi-
beke og jeg, at vi kan komme med et
fyldestgerende referat fra moderne,
men pa grund af meget arbejde, bl.a.
med centraliseringen for Vibekes
vedkommende og pa grund af, at jeg
igen har haft besveer af min di-
skusprolaps i nakken har vi ikke
vaeret i stand til at fa det feerdigt til
dette nr.

Kéthe Raunkjeer

italet i Leuven, Colonel John Blackwell
Mia De Schreider formand for den bel-

formand for den amerikanske NF-for-
n tilkendegivelse for deres store
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Weekend for
voksne med NF

Weekenden den 28.-29. oktober
1995 har foreningen reserveret plads
pa Middelfart Feriecenter for 25-30
deltagere.

Der vil blive foredrag om proble-
metr/problemlgsninger, der kan opsta
i voksenalderen for personer med NF.

Der vil blive rig lejlighed til at
snakke sammen, mere presset bliver
programmet ikke. Et af hovedforma-
lene med weekenden er socialt sam-
veer med andre i samme situation.

For at deltage skal alle veere med-
lemmer af foreningen, ogsa ledsa-
gende eegtefeaeller/samlevere. Husk vi
har rabat som B-medlemmer for fami-
liemedlemmer pa samme bopasl som
et fuldt medlem (A-medlem).

Foreningen stéar for kursusudgif-
terne, mens man selv ma afholde rej-
seudgifter.

Skriv og tilmeld dig med dit navn og
fulde adresse og tlf.nr. meerk brevet
»NF-weekend« til Kathe Raunkjeer,
Ravnekeersvej 12, 2860 Sgborg. Se-
nest den 1. september 1995.

Foraeldrekursus

Kurset henvender sig til foreeldre, der
har bern med NF i alderen 0-7 ar.

Det finder sted fra fredag den 10.
november om aftenen til ssndag den
12. november klokken 14.00.

Vi har ikke faet endeligt tilsagn fra
alle foredragsholdere endnu, men vi
regner med, at der vil komme en laege,
en ergoterapeut, en psykolog og en
talepeedagog i lobet af weekenden.

Et af formalene er ogsa at made
andre forzeldre i samme situation, ud-
veksle erfaringer og fa lejlighed til at
leere hinanden lidt at kende.

Kurset finder sted pa Byggecen-
trum i Middelfart for midler, vi har faet
tildelt fra Socialministeriets Handi-
cappulje. Man kan paregne at fa rejse-
udgifterne betalt for billigste offentlige
transportmidler.

Skriftlig tilmelding med navn, fulde
adresse og tlf.nr. sendes maerk bre-
vet »foreeldrekursus« til Kathe Raun-
kjezer, Ravnekeersvej 12, 2860
Seborg, senest den 15. august.

Husk for at deltage i foreningens
arrangementer skal man vaere med-
lem, med betalt medlemskontingent
for indeveerende ar.

Center for Sma

Kabenhavn: Bredgade 25
Sct. Annze Passage opg. F
1260 Kgbenhavn K.

TIf. 33914020. Fax. 33914019

Kontakt

Handicapgrupper

Arhus: Frichsparken

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

TIf. 86158377. Fax. 86159377

12



| lighed med sidste ar arrangerer NF-
foreningen et kursus pa Rhodos for
unge mellem 18 og 25 ar. At vi i ar
kan tilbyde kurset op til 25 ar, beror
pa, at Socialministeriet har udvidet
aldersgraensen med 2 ar.

Vi henvender os specielt til de
unge, der er nervgse for at sta pa
egne ben pa en udenlandsrejse, som
foler sig utilpas og usikre blandt
mange mennesker, og som treenger
til at fa styrket deres selvtillid.

Hver dag deltager alle i forskellige
fysiske aktiviteter (vi starter hver mor-
gen kl. 7.30 med svemning). Vi ople-

ver den gamle graeske kultur pa ud-
flugter arrangeret af de deltagende
unge og som noget nyt i ar, skal vi
selv pa indkeb og lave mad.

Der er plads til 6 deltagere fra
sondag den 3. september til son-
dag den 10. september 1995. @n-
sker du at deltage, sa skriv navn,
alder, adresse og tlf. nr., meerk bre-
vet »Rhodos« til Kdthe Raunkjeer,
Ravnekarsvej 12, 2860 Sgborg,
senest den 1. august. Der bliver gi-
vet besked til alle kort tid herefter, om
man har faet en plads eller ej.

Kéathe Raunkjeer




Ny ulykkesforsikring

Ulykker og skader forarsaget af epilepsi daekkes

Det er en revolutionerende nyska-
belse, at det fremover vil veere muligt
at tegne ulykkesforsikring, hvor ulyk-
ker og skader forarsaget af handicap-
pet deekkes. Specielt for epilepsi-
ramte kan oplyses, at tandskader i
forbindelse med anfald deekkes.
Handicappedes Gruppeforsikring
(HGF) har givet Dansk Epilepsifore-
ning et tilbud, som vi anser for seer-
deles favorabelt. Forsikringen tegnes
via AIG EUROPA, der er en aner-
kendt filial af et amerikansk forsik-
ringsselskab. Man kan tegne bade
fritids- og heltidsforsikring. Forsikrin-
gen daekker ulykkestilfeelde, som er
en folge af et epileptisk anfald. Ogsa

o
\

— At din ulykkesforsikring sandsyn-
ligvis ikke vil give dig den erstat-
ning du forventer, trods det du i
mange ar har betalt preemie?

— Eller du har maske slet ingen ulyk-
kesforsikring, fordi mange forsik-
ringsselskaber ikke gnsker at for-
sikre personer med storre eller
mindre handicap?

14
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tandskader forarsaget af fald i forbin-
delse med anfald deekkes.

Se efter om din nuveaerende forsik-
ring deekker — hvad den desveerre
sjeeldent ger! Kontroller ogsa om for-
sikringen stadig daekker, hvis den er
tegnet, inden du fik epilepsi.

Er du interesseret i at here naer-
mere om ovenstdende — eller evt.
blive noteret til en ulykkesforsikring i
HGF — sa ring til tIf. 58 26 44 66.

Arnold Jorgensen
landsformand

Knud Brander
sekretariatschef

Oo
, ‘

V

Hansen har epilepsi.

Hansen tegnede i 1990 en ulyk-
kesforsikring, som han betaler 1.286
kr. for om aret.

Hansen er uheldig og mister hgjre
arm ved et trafikuheld som folge af et
epilepsianfald.

Hansen far ingen erstatning fra sit
forsikringsselskab.



Jensen har epilepsi.

Jensen har tegnet en HGF-ulyk-
kesforsikring, som han betaler 960 kr.
for om aret.

Jensen er uheldig og mister hejre
arm ved et trafikuheld som folge af et
epilepsianfald.

Jensen far 1.500.000 kr. i erstat-
ning fra sit forsikringsselskab.

_ Hansens forsikringsselskab deek-
ker ikke, nar bestaende sygdom er
arsag til den opstaede skade.

— Jensens forsikringsselskab tager
specielt hensyn til handicappede.

De fleste selskaber pa markedet
kreever enten hojere preemie, giver
ringere deekning, eller afviser lige-
frem at tegne ulykkesforsikring for
handicappede. Veer ligeledes op-
maarksom pa, at handicap, der opstar
efter forsikringen er tegnet, i de fleste
selskaber giver samme begreensnin-
ger, som handicap der allerede var til
stede ved forsikringens etablering.

Men eet selskab har taget fat i dette
problem. Eet selskab henvender sig
specielt til handicapgrupper og tilby-
der reel dakning uden forudgaende
helbredsvurdering, idet erstatningen
beregnes efter forholdet mellem den
»gamle« og den »nye« invaliditet.
Beregningen sker ud fra dine egne
lzzgejournaler — for og efter ulykken.

Ring og her neermere pa tif. 58 26 44
66, Dansk Epilepsiforening, hvis du
vil vide mere om HGF-ulykkesforsik-
ring specielt for personer med fysiske
handicap.

Husk af melde flytning til fore-
ningen. Det er sa eergeligt, nar
vi far posten retur. Flytteanmel-
delsen skal sendes til:

Kéathe Raunkjeer
Ravnekeersvej 12
2860 Seborg

{§3]




REGNSKAB

for tiden 1. februar 1994 til 31. januar 1995

INDTAEGTER:

Kontingentar o .o....... oo 31.454,00

Gaver og annonceindteegter .............. 1.980,00
Benleindtaegien v s .. ot 10.492,34

Salg af emblemer og bager ............... 302,50 44.319,00
UDGIFTER:

Bestyrelsesmader og rejseudgifter ... 11.099,34

seleionUAgINer e ol i 10.847,56

i o o e s 21.946,90

Anvendt til administration af

tilskudet fra socialstyrelsen ................ 5.000,00 16.946,90
Kontorartikler og bogtrykkerarbejde ... 4.963,69

Trykning af NF bornebog ................... 25.868,75
POTOUETMRET oo o o nmmsssranss 7.842,75

Anvendt til administration af

tilskudet fra socialstyrelsen ................ 1.000,00 6.842,75

ReViSor = v o 2.500,00

Rejseudg. til Leuven hospital, Belgien 12.811,02
Generalforsamling ......c.ccccooeeeeiiiinanen. 1.846,50

Gaver oo e s e 1.744,80
Landsindsamling:

Regnskabsannonce .............c.ccccoeeuee 250,70

GlOIGEDYIEN . ot osaedivnsaes sousoniniins 250,00 500,70 74.025.11
UnAEISKUL i isssevensbaeisvinns 29.705,27
SOCIALSTYRELSEN:

Restbelgb pr. 1. januar 1993 .............. 310.580,00

Modtaget tilskud 1994 .........cccceee. 105.000,00 105.000,00
Bl e 415.580,00

Ophold Frambu hospital, Norge.......... +149.355,15

Sommerlejr; Belgien ......scocoums s + 76.472,00

Rhodos ophold for unge ...........ccceeeeee. + 52.656,88

Middelfaritkirstisi . o n .. + 77.619,20

Lalandia badeland for bern................... + 9.143,00

REVISOr BVIOTH .- oseisiissnsemuemsiceiamms + 3.750,00

BOMO: s s e + 1.000,00

Telefon, rejseudgifter m.v....................ee + 5.000,00 374.996,23 269.996,23
Restbeleb pr. 31. januar 1995.............. 40.583,77

TIPS OG LOTTO:

Modtaget tilskud 1994 ....................... 60.000,00

DG IV RRET oo e ot nsonsingns A 23.938,75

=5 1 10 T OB s SO R 4.042,25

Kursusudg. Middelfart ........cccomiviveses 19.344,00

Foto og overseettelse til NF bog ........... 12.675,00 60.000,00 0
URdeskud iah o s usimniein 299.701,50
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Status pr. 31. januar 1995

AKTIVER:
Kassebeholdning ........ccccceemveenniinenas 0
Girokonto nr. 262 2351 ........ccccceeeeee 3.530,89
Girokonto nr. 786 2121 Landsindsaml. 4.710,81
Sparekassen Vestsjeellland:

Konto nr. 212-56-24.513 .............. + 7.461,32

Konto nr. 212-56-69.150

Garantkonto .....ccccceeeiieennenninannnnnne 12.801,33

Konto nr. 212-56-82.742

Spar S KONto .....ccoeveeeeciinniieienns 100.145,83

Konto nr. 212-54-14.136

GarantbeviSer .o..coueissmmamives 5.000,00 110.485,84
PASSIVER:
Strandbygaard Skjern Bogtrykkeri A/S 25.868,75
Kathe Raunkjeers tilgodehavende for udlaeg 469,20
EGENKAPITAL:
Saldo pr. 1. febr. 1994 .......ccoiinnee 392.091,09
Llnderskid 2ot st 299.701,50 92.389,59
BAIANGE: iiseosse sivststnnbisn o ez s s 118.727.54 118.727,54
Egenkapitalen bestar dels af frie midler 51.805,82
og formalsbestemte midler fra Socialbestyrelsen 40.583,77
T[] e oo SR R CBES PSR 92.389,59

Ovenstaende indteegter og udgifter for perioden 1. februar 1994 til 31. januar 1995
samt status pr. 31. januar 1995 er i overensstemmelse med de mig foreviste bilag.

Albertslund, den 14. marts 1995
Anni Bundgaard, revisor for foreningen

BUDGET

for tiden 1. februar 1995 til 31. januar 1996

KONtINGENTET ..cuiviiiire e 31.000,00
Gaver og annonceindteegter ... 2.000,00
ST e s B s 3.000,00
36.000,00
Bestyrelsesmader og rejseudgifter ... 17.000,00
TelefonuAGIfter ... 5.000,00
Kontorartikler og bogtrykKer ..., 2.500,00
B ViSO i v e de e s e A e 15.000,00
Rejseudgifter til mader i udlandet ..., 5.000,00
DIVErSe UAQIfIEr uvuveveeeneieneieremieesisinmssss e 1.000,00 45.500,00
UNErSKUG ..oooeeeieiiiiiieciimnerisrrasssssenesssssesssssnsnnsaasenes 9.500.00
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Folgende dele pa kroppen
kan pavirkes af NF

Opticus gliom

(svulst pa synsnerven)
Lisch-knuder
(godartede pigmente-
rede knuder p3 iris)

Huden:
Neurofibromer
(vortelignende knuder

pa eller lige under huden)

Café au lait pletter
(lysebrune pletter)

Neurofibromer i

* Hjernetumorer
* Defekt blodkar i hjernen
* Indleeringsproblemer
* Macrocephalus
(Stort hoved)

Acusticus neurinom
(knude pa herenerven)
NF2

Hoijt blodtryk

Fregner i armhuler

rygmarven
scoliosis (skeev ryg)

Neurofibromer i
mave-tarm
systemet kan
forarsage op-
kastninger,
forstoppelse
og/eller diarré

[\ og lyske
Pseudoarthro-
sis (falske led)

‘\.
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Herdis Oettinger
Kamhusene 16, 2. tv.
2500 Valby

Bente Degenkolv
Orgelvej 46
8900 Randers

Poul-Henrik Winberg

Abrinken 61
6900 Skjern

Kathe Raunkjeer
Ravnkaersvej 12
2860 Seborg

Jacob Weis Fogh
Trankeer Veenge
8310 Tranbjerg J

Anne Mette Juel Jorgensen
Strandgade 108
5683 Harby
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Individuelle behov kraever
individuelle lgsninger

-Komindi...s

Sparekassen Vestsjelland




