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GODT NYTAR!!!

1990 blev et meget godt ar for NF. De store frem-
skridt forskerne gjorde med fundet af genet gor,
at 1990 vil sta for mange, som éret hvor forsknin-
gen gik ind i en afgerende fase. Vi der er berert af
NF, kan maske ikke lige her og nu komme til at
merke den store forskel, men det kan vi forha-
bentlig indenfor overskuelig tid.

I foreningen har vi haft et aktivt efterar. To kur-
ser i henholdsvis Fredericia og Middelfart, og tre
familier pa Frambu i Norge. Laes mere om kur-
serne senere i bladet. Desvaerre var jeg selv for-
hindret i at deltage i de to kurser i Fredericia og
Middelfart. Det ferste pa grund af sygdom og ded
i vores neermeste familie, og det andet pa grund
af at kurset pi Frambu blev flyttet 14 dage frem,
sa det derfor kom til at ligge samtidig med kurset
I Middelfart. Da vi pa nuvaerende tidspunkt ved
at vi har ekonomi til endnu et forzldrekursus,
gentager vi succes'en pa Byggecentrum i Middel-
fart den 21./22. september i ar.

Af andre aktiviteter kan navnes at vi startede en
landsindsamling den 20. december. Landsind-
samlingen varer til den 20. marts 1991. Foruden
at vi selvfolgelig haber at det giver en del penge,

giver det god reklame i fiernsynet og radioen. Vi
fik en hel del respons i form af telefonsamtaler
her i julen, hvilket forhabentlig medferer flere
nye medlemmer.

Vi har ogsé faet udarbejdet og féet trykket nye
foldere. Med bladet her kommer der 3 foldere til
hvert medlem, samt en merkat til at stte pa bi-
len eller hvor man nu synes. Den er fremstillet pa
samme méde som DK-markerne, sa de kan tle
regn og rusk. Szt den sa den ses tydeligt. Det be-
tyder meget for foreningen at vores logo bliver
kendt, og at folk derigennem bliver nysgerrige
om hvem vi er, og hvad vi stir for.

Arets generalforsamhng foregar pa Fredericia
Vandrerhjem lordag d. 9. marts. P4 grund af mit
valg som formand sidste 4r, jeg havde kun siddet
et ar af min valgperiode som bestyrelsesmedlem,
kom vi lidt ud af trit med valget af bestyrelses-
medlemmer. Derfor er det i & kun vores kasse-
rer Grethe Ploug Hansen og en af suppleanterne,
Ingrid Bartholomaeussen som er pa valv Begge
er villige til genvalg.

Pa gensyn den 9. marts 1991 i Fredricia.
Kathe Raunkjaer

7 86 21-21;;

pa giro nr.

Det indsamlede

Landsindsamling

Dansk Forening For Neurofibromatosis R ec klingshausen afthol-
der landsindsamling i perioden 20. dee. 1990 til 20, marts 1991 .

Stat foreningens arbejde ved at indsende et be lob. stort eller lille.

belob vil ¢4 til : Udbredelse af ke ndskab ti] sve-

dommen. dens fore bvegelse og dens be ‘handling.




1990 var et godt ar

Ikke blot fandt man N.E.-genet, men kun tre
uger efter offentliggorelsen af denne nyhed,
kunne andre forskere meddele at gen-
produktet var et protein (@ggehvidestof),
hvis funktion man i forvejen kendte.

Denne sidste opdagelse er vigtig, da den kan
betyde, at det endelige mal: »at kunne be-
handle N.F.« nas 5 ar tidligere end forventet.

LIDT OM GENER:

Alle levende organismer bestér af celler, der
bl. a. indeholder arveanlaeg, som er bestemmen-
de for om man bliver til en bakterie, en plante
eller et dyr, men ogsd de individuelle karakteri-
stika som bla ojne, mork hud o.s.v.
Mennesket er den art, hvor den totale mengde
arveanlag - kaldet genomet - er storst. Man har
fundet mere end 40.000 gener fordelt pé 46 for-
skellige kromosomer.

I gen-massen er lejret en slags instruktionsbog -
eller computerprogram - med besked om hvilket
protein, hver gen skal fabrikere. Vor krop er
bygget op af disse proteiner.

Denne instruktion bestar ikke af almindelige tal
eller bogstaver, men nzsten. Vi ved at der kun
findes 4 »bogstavers, i form af de sakaldte nucleo-
tider og at disse (ca. 3 milliarder) er anbragt i kee-
der, som perler pa en snor. Reekkefelgen af disse
4 »bogstaver« giver koden for i hvilken raekkefol-
ge de sakaldte (28) aminosyrer skal kobles sam-
men i nye kader. En sadan keede af ofte hundre-
detusinder af aminosyrer folder sig sammen som
garnnogler, og det er disse garnnogler, der kaldes
proteiner.

Den lange perlekaede med de 3 milliarder bogsta-
ver er sa lang, at den rigeligt kan na rundt om jor-
den, men s tynd at den sammenrullet kan ligge
inden i en seedcelle eller i en agcelle. Alle men-

for NF- forskningen

neskers celler indeholder 2 »perleraekker« - en fra
far og en fra mor.

Den del af »perlekedenc, der indeholder instruk-
tionen for dannelsen af eet protein, kaldes altsa
for et gen. Der findes talrige andre instruktioner
foruden, . eks. start/stop signal til regulering af et
nzrliggende gens produktion.

Safremt »bogstavkombinationen« i et gen endres,
vil den rekkefolge hvori aminosyrerne indbygges
i proteinerne ogsa zndres, og resultatet bliver at

det pageldende protein ikke fungerer helt som
det skal.

N.F.-1-genet viste sig at veere meget stort, hvor-
for mulighed for fejl i bogstavrakkefolgen tilsva-
rende er aget. Dette betyder at muligheden for
sspontane« fejl (mutationer) er stor - hos os ca.
50%. Men det betyder ogsé at der kan vere tale
om fejl forskellige steder pa det lange gen. Det er
derfor sandsynligt at man ved N.F.1 ma regne
‘med defekter af forskellig svaerhedsgrad. Dette er
jo ogsa i overensstemmelse med den varierende
sverhedsgrad af sygdommen fra person til per-
son.

- Man kan godt sammenligne forskernes situation i

dag med opdagelsesrejsende, der kommer til en
fremmed planet og der finder fabrikker (gener),
der laver forskellige produkter. Man kender nu
ingeniertegningerne og ved hvordan produkterne
laves og hvordan de ser ud. MEN - man ved ikke
hvilken funktion de har - om man star overfor en
kuglepen, en bil eller en radio - eller?7?

Ved en anden arvelig sygdom (»musculer dystro-
fobi«) fandt man genet for tre &r siden, man ken-
der proteinet. Man har siden brugt 10-20 mill.
dollars pa at finde funktionen - uden at vaere naet
et skridt videre! - og der gér sikkert en del ar
endnu. Derfor kan man sige at vi i N.F.-1 sam-
menhzeng har veeret utroligt heldige: Hos os ken-
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der vi funktionen, som er en regulering af celle-
deling - og dette omréde forskes der intensivt i af
bl.a. kraftforskere.

Hvad betyder dette for 0s???

Det, at man nu kender genets nucleotid, rekke-
folge, gor det betydelig lettere preecis at afgere,
om en person - eller et foster - er barer af syg-
dommen. Dette kan nok udferes rutinemessigt
i praksis i lobet af 1-2 ar.

Der hvor et proteins funktion er interessant for
andre forskere, bliver der utvivlsomt afsat bety-
delige resourcer af til forskning af N.F.
Behandlingsmulighederne rykker narmere, vi
skal ikke bruge tid og penge pd at kortlegge
proteinets funktion. I U.S.A. skenner forskere
forsigtigt, at behandling af arvelige sygdomme
vil kunne blive praktisk gennemfort i lobet af de
naste 10 ar. Princippet er, at man udtager no-
gen celler fra kroppen, indswtter det korrekte
gen og forer cellerne tilbage.

Man har netop gennemfort den forste gen-
transplantation pa et barn, tilsyneladende med
glimrende resultat.

For yderligere lasning: Se »Scientific Ameri-
can«, nov. 1990, samt sidste udgave af det ame-
ikanske N.E.-tidsskrift.

: i LEIF GROVE

Hjeelp til ferie

Gennem midler vi har féet tildelt af socialstyrel-
sen, har vi mulighed for at dekke merudgifter
man matte have pa grund af sit barns handicap
eller kroniske sygdom, til ferie koloniophold o.
lign.

Det er altsé det beleb rejsen eller ferieopholdet
bliver dyrere med, man kan fa dekket, ikke hele
ferieopholdet.

Dette galder ligesom for forzldrekurserne, kun
for dem der har bern som er under 18 ar med
NE.

Som f. eks. kunne det veere: En familie har varet
vant til at rejse pd campingferie eller cykletur
med overnatning pa vandrehjem. Hvis dette ikke
lengere kan lade sig gore pa grund af barnets
sygdom, men at man i stedet for kunne bo i et le-
jet sommerhus ell. lign., sd kan man fa merudgif-
ten til dette betalt.

Kontakt Kéthe for at hore hvilke muligheder
du har.

New more sdvenced design of Road and Rail.

et e o oo




Nu er det pa vej:

Center for sma handicapgrupper

Af Karina Riiskjer Raun

Méske nogle af jer allerede har hert, at der ville
blive oprettet et nyt center for de smé handicap-
grupper. Nu kan vi fortzlle, at centret er ved at
blive etableret!

Vi mangler imidlertid en del endnu, for alt er fal-
det pa plads, siger Terkel Andersen, der er cen.
trets leder. Terkel Andersen, der i mange ar har
varet formand for Bloderforeningen, er alligevel
fuld af optimisme: Vi er net langt med at anset-
te centrets personale, vi er ved at have fod pa,
hvor centret skal have sine fysiske rammer (i Ke-
benhavn), og vi er si smét begyndt pa nogle af
centrets egentlige opgaver.

Og hvem er sa »vi«?

[ skrivende stund er vi endnu kun fire medarbej-
dere udover Terkel Andersen; Marie Herring og
Jytte Aargaard, som begge er sekreteerer, Berit
Jensen, som er regnskabsmedarbejder samt mig
selv, Karina Riiskjeer Raun, informationsmedar-
bejder. Marie Herring er nyudlert, men Jytte
Aargaard har en mangedrig baggrund fra Statens
Gjenklinik. Berit Jensen kommer fra Statens
Regnskabsdirektorat. Selv er jeg nyuddannet soci-
olog. Alle fire har vi pa hver vores made faet vo-
res ilddab her pa centret - er pd mange mader
blevet »kastet« ud i opgaverne, som har varet
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meget forskelligartede, fordi alt endnu er sa nyt.
Om min egen baggrund for at arbejde her pa
centret kan jeg fortelle, at jeg selv er opvokset 1
en handicapfamilie, og at jeg i mit fag netop har
beskaftiget mig med handicapproblemer. At fa
arbejdet her pa centret harséledes for mig veret
som at vinde i lotteriet. Og for os alle er der tale
om nye og spendende udfordringer.

[ den narmeste fremtid kommer der flere nye
medarbejdere til her pa centret; endnu en infor-
mationsmedarbejder, socialradgivere, psykologer
samt administrativt personale. Og lidt senere
igen, legerne. Alt i alt vil vi blive ca. 14 medar-
bejdere. Forelebig har vi kontor i en stor, uover-
skuelig bygning pa @sterbro sammen med Social-
styrelsen og Danmarks Statistik (se adressen ne-
denfor). Centret flytter dog til egne lokaler sna-
rest muligt i det nye &r. At finde nye og egnede
lokaler har ogsa veeret en vigtig og tidskreevende
opgave. Senere kommer der et lokalt kontor i Ar-
hus, hvor to socialradgivere far base.

Selvom en del af centrets ny medarbejdere tidli-
gere har arbejdet med handicapgrupper og de
problemer, der knytter sig hertil, vil de handi-
capgrupper, vi her pa centret kommer til at be-
skeeftige os med, veere nye for mange af os. Der-
for vil der blive arrangeret et introduktionsforleb
for alle medarbejdere pa centret, saledes at vi fra
starten er bedst muligt kvalificerede til at vareta-
ge centrets opgaver. | dette introduktionsforleb
vil vi bl. a. trekke pa de resourcer, som centret
har i sin referencegruppe. Referencegruppen be-
star af flere forskellige fagfolk, som pd hver deres
omrade har stor viden om handicapproblematik.

Radgivning, information og
synliggerelse

Nogleordene for centrets arbejdsopgaver er: in-
formation og radgivning. Meningen med cen-
tret er saledes, at det skal blive nemmere at fa
information om de smé handicapgrupper. Sadan-
ne handicapgrupper har nemlig ofte szrlige prob-
lemer og behov, netop fordi de er smé og ikke
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seerligt kendte. For jer, som enten selv tilhorer en
lille og mindre kendt handicapgruppe - eller er
foreldre til et barn med et sadant handicap - er
dette neeppe nogen nyhed. Flere af jer har sikkert
derfor ogsa oplevet, at I har mattet informere lee-
ger, socialrddgivere i kommunen om jeres eller
jeres barns serlige handicap, dets natur og de
vanskeligheder, det medferer i hverdagen.
Dette betyder derfor ogsa at centret vil arbejde
for, at I som sma handicapgrupper bliver mere
synlige i offentligheden - bade for at skabe en
storre forstaelse, men ogsé fordi erfaring og viden
om de sma handicapgrupper kan bruges i andre
sammenhenge. Ligesom det vil vare veesentligt
at fa frem, at handicappede og deres problemer
og behov ikke ber ses som et isoleret feenomen.
Handicappolitik angér dybest set os alle!

Mélet er derfor ogsd, at centret bliver et forum,
hvor der bliver skabt mulighed for at jeres viden
som brugere bliver taget alvorligt samt formidlet
til og brugt af de fagfolk, I kommer i kontakt
med. Dette anser vi for vigtigt, fordi vi ved, at
mange af jer netop oplever at skulle stifte be-
kendtskab med unedigt mange forskellige perso-
ner og faggrupper, hvor I dels skal fortzlle de
samme ting igen og igen - og dels, som nzvnt, of-
te selv vare dem, der informerer fagfolkene.
Centret vil sidelobende hermed skabe mulighed
for, at I som sméa handicapgrupper kan udveksle
erfaringer bade indbyrdes i grupperne, men og:
sé grupperne imellem.

[ centrets bestraebelser pa at skabe et kvalificeret
grundlag for information om de smé handicap-
grupper, vil jeres viden og erfaring veere et vigtigt
element, f.eks. i forbindelse med pjecer, der be-
skriver handicaps samt de felger, de matte fa for
hverdagen og familien iovrigt.

Arbejdet omkring information er netop en af de
konkrete opgaver, centret er gdet igang med.
Center for Sma Handicapgrupper skal nemlig fort-
sette et tidligere igangsat arbejde omkring be-
skrivelser af smé og mindre kendte handicap-
grupper, og vi kan fortelle, at der allerede nu
foreligger en sidan beskrivende rapport. !



Besgg i hjemmet

Centret skal bidrage til, at indsatsen omkring de
smé handicapgrupper far preeg af sammenhzng
og et hejt informationsniveau. Derfor vil centret
radgive og informere bredt, d.v.s. bade handi-
capgrupperne og disses foreninger, men ogsa de
fagfolk og faggrupper, der er involverede, eller
kunne teenkes at blive det. Centrets medarbejde-
re - socialradgivere, psykologer, leeger og in-
formationsmedarbejdere - vil kunne tilbyde
radgivning og information bade til jer som bruge-
re, hvad enten I er handicappede eller parerende,
og til jeres forening samt de fagfolk, der onsker at
indhente mere viden om jer, jeres szrlige proble-
mer og behov. I denne indsats vil et centralt ele-
ment vere at inddrage frivillige fra brugersiden.
Centrets radgivning vil desuden have form af en
re]sekonsulentordnmg idet socialradgiverne
placeret i hhv. Arhus og her i Kebenhavn vil
kunne tage ud og radgive jer i hjemmet. Den vi-
den, som centret samtidig vil fa fra jer via radgiv-
ningsarbejdet, vil vi leggge stor veegt pa og bruge
i vores arbejde.

1 Sma og mindre kendte handicapgrupper. Information
om 1. Spielmeyer-Vogts Sygdom, 2. Cystisk fibrose, 3.
Rygmarvsbrok, 4. Muskelsvind, 5. Knogleskerhed
(Osteogenesis Imperfecta), 6. Medfedte hjertelidelser
hos bern. Socialstyrelsen 1990. Kan bestilles hos SI-
KON, Socialstyrelsens Informations- og konsulenttjene-
ste, tIf. 312991 22 (kr. 95,-).

Brug centret -

vi er til for det samme!

Med disse fa ord om det ny Center for Sma Han-
dicapgrupper ensker vi hermed at gere jer op-
mearksom pa, at I som brugere - handicappede,
parerende og foreninger - vil fi mange konkrete
muligheder for at benytte jer af centret, dets vi-
den og faciliteter. Centret vil nemlig kunne tilby-
de stotte, rad og vejledning pd mange andre om-
rader end dem, vi her har veeret inde pa. Vi kan
f.eks. vare jer behjzlpelige med rad og vejled-
ning i forbindelse med udgivelse af pjecer, med-
lemsblade m. m. Det er ogsa vores hensigt at ar-
rangere kurser og seminarer bl.a. pa baggrund af
de ensker og behov, I métte have. Tilsammen be-
tyder alt dette, at vi henad vejen vil fa opbygget
en »videnbank« om de mange forskellige handi-
capgrupper, men allerede fra starten vil vi kunne
stotte og radgive om mangt og meget. Forhabent-
lig vil det kun vaere jeres fantasi, der seetter graen-
serne - kontakt os blot pd nedenstéende adresse
eller telefonnummer - og sperg!

Her kan i finde os

Placeringen af centrets kontor i Arhus er endnu
ikke kommet pa plads. Derimod skulle centrets
kontor i Kebenhavn gerne veere indflytningsklar
til april, hvorefter der vil vare mulighed for at
bruge os i fuldt omfang - indtil da kan vi kontak-
tes pa:

CENTER FOR SMA HANDICAPGRUPPER
Socialstyrelsen

Kristineberg 6, Postboks 2555

2100 Kebenhavn @

Telefon 312991 22

og fra den 1. april 1991 pa felgende adresse:

Bredgade 25, opgang F, 5. sal
1260 Kebenhavn @
Telefon 33 9140 20



Nyt foraeldrekursus
i Middelfart

Foraeldrekursus

Vi gentager succes'en fra 1990 og laver et
nyt i ar.

Kurset kan sages af alle, der har et barn under 18
ar som har NF.

Kurset finder sted pa

BYGGECENTRUM i MIDDELFART i weeken-
den den 21. og 22. september 1991. Der er mulig-
hed for indkvartering allerede fredag aften, hvor
der vil blive serveret et let maltid kl. ca. 20.00.
Kurset starter lordag kl. 9.00 og slutter sendag kl.
15.00.

Kursusledere vil veere:

B Psykolog Rebecka Haugsted,
B Lexge Leif Grove
B Viceforstander Margit Grove

Kurset er et »fremtidsveerkstede«. Det er en ny og
meget spendende form at holde kursus pa.

Der er til denne form for kursus kun plads til 16
deltagere, og man bliver optaget i den reekkefolge
man tilmelder sig.

Man far rejsegodtgerelse med taksten for billigste
offentlige transportmiddel. Kurset financieres af
midler foreningen har féet tildelt gennem social-
styrelsen.
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Kursus i Fredericia og
Middelfart

Der har i efteraret 90 vaeret afholdt
2 kurser.

Det forste kursus blev afholdt 5., 6. og 7. oktober
pa Fredericia vandrehjem. Vi var 22 deltagere.
Der var ankomst fredag aften og efterhdnden som
folk medte op, samledes man til felles hygge. De
fleste kendte efterhanden hinanden, men ellers
kommer man hurtigt til det. Der er altid en god
stemning, og folk er imedekommende overfor hi-
nanden, alle hjelpes ad, sa vi kan have det rart i
de dage vi skal vere sammen.

Lerdag morgen efter en dejlig morgenmad, fortal-
te Svend Asger om fundet af genet til NF-1, og
hvad det kan fore til i fremtiden er meget spzn-
dende. Det er en stor mundfuld at forsta helt, nar
man ikke er fagmand. Svend Asger er utrolig dyg-
tig til at forklare, men alligevel er det svart at fa
det hele »fordejet«. Heldigvis er det ikke sidste
gang vi far Svend Asger med pa vores kursus, sa
efterhanden som vi far forklaret problematikken
omkring NF, vil det nok blive lettere at forsta.
Efter en lekker frokost og »luftning, var der et
indleeg af hudlzge Bent Hentzer fra Horsens. Han
fortalte levende og interessant om knuder udenpa
huden og de knuder der opstar lige under huden.
Det var ogsa et godt indleeg. Det er meget teori
der bliver »haldt pa os«, pa sadan et par dage,
ind imellem kan det veere overvaeldende.

Efter en dejlig middag var der faelles hygge i de
tilstedende lokaler. Der var nogle der tog ind og
sa pa Fredericias natteliv. Det vildeste det blev til
var et beseg ved en pelsevogn! - Vi sov pa 4-
mands varelser, det kan godt vare et problem,
hvis der er nogen der snorker. Fremover udtryk-
te man enske om i al fald kun at bo pa 2-mands
veerelser.

Michael i Fredericia

Efter morgenmad sendag, havde vi et meget
spaendende og levende fortalt foredrag af dieetist
Margit Lauridsen. Hun fortalte generelt om sund
levevis, og gav gode rad til de mange spergsmél,
der blev stillet.

Da frokosten var indtaget var det blevet tid til at
slutte og hilse af med hinanden. Vi brugte lidt tid
pa at snakke om det afsluttende kursus. Alle syn-
tes, det havde varet godt, og vi tog afsted lidt klo-
gere.
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Det naeste kursus blev afholdt pa Byggecentrum i
Middelfart den 16., 17. og 18. november. Dette
kursus henvendte sig til foreldre med bern, der
har NF. Vi var kun 12 deltagere, men vi havde
nogle speendende dage, hvor vi for forste gang var
meget aktive. Der var ogsé til dette kursus indlaeg
fra hidkaldte fagfolk.

Lordag var det fysioterapeut Vinnie Tang Peder-
sen, der fortalte. Hun havde ikke nogen speciel
kendskab til NF, havde kun 1 barn i behandling.
Hun fortalte, om de bern hun ellers arbejdede
med. Ud fra det gav hun ideer til os om, hvad vi
kunne gere i forhold til vores egne bern. Det
" centrale i Vinnies indleg var, at det er om at
komme igang med treening sa tidligt som muligt,
hvis det er dét ens barn har brug for, og bernene
har ogsa lettere ved at acceptere at de skal trene.
Efter frokost havde socialrddgiver Kaj Stubben fra
Horsens et indleg om §48 i bistandsloven. §48
giver mulighed for ekonomisk hjeelp til personer,
der i hjemmet forsorger et barn fra 0-18 ar med
fysisk/psykisk handicap eller en kronisk lidelse.
Det var et godt indleg, men det led som om, at
Kaj Stubben gav indtryk af, at det sa at sige var
uden problemer at fd hjelp gennem §48.

Nogle af deltagerne havde faet megen hjalp, an-
dre havde neesten ingen hjeelp faet, ogsa fordi de

ikke var bekendt med §48, og de muligheder der
var for ekonomisk bistand. Enkelte havde veeret
nodt til at anke afgerelser, inden der var givet
hjeelp. Stotten kan f. eks. vaere kerselsgodtgerelse,
nar man er til kontrol/behandlinger med ens barn
pa sygehuset. Der kan opfordres til, at man hen-
vender sig pa ens kommune, for at here om man
er berettiget til hjeelp gennem §48.

Efter kaffen lordag og til vi sluttede sendag efter-
middag, var vi kursusdeltagere meget aktive i et
»fremtidsveerksted«. Det var tilrettelagt af Leif
Grove, Margit Grove og psykolog Rebecka Haug-
sted. Det var utroligt godt, alle var meget tilfredse
med den made at deltage i kursus pa. Det er
sveert at referere, hvad det gik ud pa, men det ud-
mundede i, at vi til slut blev enige om at gere me-
re opmarksom pa os patienter med NF. Blandt
andet med informationer til den evrige befolk-
ning gennem eksempelvis »Noget for noget«. Brev
til Bertel Haarder og indleeg i forskellige fagblade.
Vi deltagere blev enige om, at vi gerne ville have
et fortszttelseskursus. Det er ikke udelukket an-
dre, som ikke var med i 1. etape, at deltage.
»Mzttede« tog vi igen afsked efter et godt kursus.
Selve stedet var meget luksuriest og vi boede pa
enkeltveerelser og fik utrolig leekker mad.

Anne Mette Juel Jorgensen

Fra kurset i Fredericia
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En historie fra det virkelige liv

For et 4r siden, da Hannibal var 6 ar, fik vi ved
en tilfzldighed konstateret at han havde sygdom-
men NF. Han blev fodt med mange »Café au lait
pletter«, men der var ingen laeger der undrede sig
over det dengang. Jeg havde laest om NF i ugebla-
det Hjemmet men kunne dengang slet ikke fore-
stille mig at Hannibal kunne have sédan en syg-
dom. Det var selvfolgelig noget af et chok at fa at
vide, men som vores leege sagde, han er jo sund
og frisk, s det er ikke sikkert han udvikler syg-
dommen. Da vi fik konstateret NF hos Hannibal,
fik vi samtidig en pjece om sygdommen, og fik at
vide at der fandtes en patientforening. Jeg syntes
ikke at jeg dengang havde lyst til at melde mig
ind, da Hannibal jo ikke var »sygc.

Som led i kontrollen af NF skulle han have un-
dersogt sine ejennerver. Det viste sig at de ikke
arbejdede ens, sa det naste skridt var en CT-
scanning. Den fik han foretaget to gange, men al-
ligevel kunne hospitalet ikke se nok, sa han matte
videre til Hvidovre Hospital i deres MR-scanner.
I hele det forleb havde vi nogle forviklinger med
hospitalet, sd jeg valgte at melde mig ind i pati-
entforeningen for igennem den at fa noget radgiv-
ning. Jeg havde det dog lidt darligt med det, jeg
var bange for at det blev for meget med
»sygdome.

I august fik vi sd en indbydelse til et familiekur-
sus. Jeg blev ved med at skubbe tilmeldingen ud,
da jeg stadig ikke folte mig rustet til at snakke for
meget sygdom. Vi meldte os til i sidste gjeblik.
Da november maned nzermede sig tenkte jeg -oh,
bare det var aflyst - bade tid og lyst manglede. Jeg
ville nu heller ikke vaere bekendt at melde fra.
Og hvad blev det s for et kursus, simpelthen alle
tiders. Det var lige det jeg manglede for at fa sat
tingene pa plads. Vi medte de mest sede og posi-
tive glade mennesker, der var med til at give mig
en tro pa at alting nok skal ga alligevel. At vi sa
yderligere havde nogle meget dygtige kursuslede-
re i Ove, Margit og Rebecka, gjorde ikke oplevel-
sen mindre. Det blev virkelig en god og varm
week-end.

Hvorfor sa denne lange historie for at fortzelle om
et godt kursus. Jo, jeg tror mange gr med de
samme tanker som jeg - er bange for at melde sig
ind i patientforeningen osv. osv. Men det giver
nu en anden styrke nir man kan snakke med an-
dre der er i samme situation. Derfor er det vigtigt
at vi far nogle flere ind i foreningen, og at vi le-
rer at ytre os noget mere, bade internt, men san-
delig ogsa til offentligheden.

Med onsket om et godt nytér for alle . . .

Venlig hilsen - Ulla Larsen

FORBUNDET

Snedker- og Temrerforbundet i Danmark
AFD. 39 LOLLAND

Brovejen 35 . 4330 Maribo

Telefon 53880583
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Om efterskoleophold

Som aftalt pa kurset for Dansk Forening for NF
den 17. nov. 1990, sender jeg oplysninger om am-
tets tilskudsmuligheder til efterskoleophold.

I forhold til ophold pa almindelige kost- og efter-
skoler gives der ikke noget amtskommunalt til-
skud til handicappede bern og unge. Der er i for-
hold til disse skoler den almindelige stats- og
kommunestotte at hente. Endelig er der mulighe-
derne i bistandslovens § 33 stk. 1 nr. 3, hvor der
kan ivarksettes hjelpeforanstaltning med an-
bringelse uden for eget hjem pa en kost- eller ef-
terskole, nar forholdet omkring barnet begrunder
dette.

Der findes efterskoler, som tager serlig hensyn til
elever med indl@ringsvanskeligheder og saledes
har en hejere opholdsbetaling end normalt. I for-
hold til disse yder skoleforvaltningen i kommu-
nen som regel ekstra tilskud, saledes at forzeldre-
betalingen bliver bragt ned pa niveauet for almin-
delige efterskoler.

For sa vidt angdr de egentlige specialskoler (sko-
ler der henherer under amtskommunens kultur-
og undervisningsforvaltning) forholder det sig sa-

ledes, at undervisningen ydes efter lov 301 (for
voksne) eller §19 stk. 2 i folkeskoleloven (for un-
der 18-drige). Den del af opholdet der ligger ud
over undervisningen omfattes af bistandslovens
regler for degnophold for voksne eller bern jfr.
§§ 112 stk. 1 og eller 96. I disse sammenhznge
vil der ikke vare nogen foreldrebetaling.
Sammenfattende kan det siges, at kommunens
muligheder for at yde tilskud begrenser sig til de
almindelige kommunale tilskud til efterskole-
ophold som varierer fra kommune til kommune
og til reglerne om anbringelse uden for eget hjem
efter bistandsloven. Amtskommunen gar alene
ind og daekker udgifter i det omfang der er tale
om de amtskommunale specialskoler.

P kurset omtalte jeg endvidere statens konsu-
lentvirksomhed for bevagelseshandicap. Der
vedlgges en skrivelse fra statskonsulenterne om-
kring navn, adresse samt telefonnummer.
Skulle der vare brug for yderligere oplysninger
eller afklaring af noget af det ovenstdende, star
jeg naturligvis gerne til radighed.

Kaj N. Stubben - eksp.sekreter

iHK EN ST/ERK PROFIL . ..

Tt g
5
HK

MARIBO-RODBY-SAKSKUIBING
AFDELING
BROVEJEN 35 . MARIBO
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Kursus pa Frambu

Fra den 12. til den 24. november var vi tre dan-
ske familier pa Frambu Helsecenter. Frambu er
lidt af et paradis beliggende pé en halve kun ca.
20 min. kersel i bil fra Oslo. Vi danskere syntes
der var hoje bjerge omkring, men nordmendene
der kom lengere nordfra, syntes det var meget
fladt der.

To uger kan synes lang tid for man tager afsted,
men jeg kan love jer at tiden gik hurtigt. For de
voksne var der forelsninger og gruppesamtaler
hele dagen, kun afbrudt af frokost, »Trim« og kaf-
fepauser og selvfelgelig til forskellige undersagel-
ser og samtaler om og med bernene.

Kithe og en norsk deltager

»Trime var en blanding af lettere gymnastik og af-
slapningsevelser. Det var meget dejligt at blive
»gennemrort« lige midt pd dagen. Vi var mange
der ikke var vant til s& megen stillesidden.

Der var mange meget interessante foredrag og vi
fik meget nyt at vide. Det var ogsa rart med grup-
pesamtalerne, hvor vi kunne »vende« de proble-
mer vi har, i en lille gruppe. Nogle af foreleesnin-
gerne foregik ogsd i mindre grupper, sa man hav-
de mulighed for at stille mange sporgsmal og di-
skutere emnet pa en anden made end i den store

gruppe.
Frambu er ved at blive oprettet som competance-
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center for NF. Allerede nu har man set mange fa-
milier med NF, og har derfor stor erfaring kon-
centreret pa ét sted. For at udvide sin viden om
NF familier, var man igang med en stor
sporgeskema-undersogelse, som vi danskere ogsa
deltog i. Allerede nu kunne man se at en stor del
af bernene med NF havde motoriske problemer i
form ad wstumler/fumler« karakter, sproglige
problemer og problemer med indlering af
skrivning/lesning og regning. Dette er jo ikke ny-
heder, men man regner med at gruppen er bety-
deligt storre end man tidligere har formodet. Man
fremhaver ogsa vigtigheden af at bernene blev
tidligt stimulerede bade sprogligt og fysisk. Ber-
nene havde iszr problemer med koordinering af
beveegelser og balance, og man ved idag at dette
har stor betydning for indlering.

[ det hele taget drejede det sig om hele barnet.
Man s ikke kun den medicinske del, men ogsé i
hoj grad den sociale, skolemaessige og fysiske del.
Man mente ogsa at mange af bornene havde be-
hov for seerlig stette i skolen, og at man skulle go-
re leererne pa barnets egen skole opmerksom pa
disse problemer. D.v.s. at barnet ikke er »dumt«
fordi det ikke leerer at leese lige sa hurtigt som si-

ne kammerater, at barnet ikke er dovent fordi det
ikke orker lige s4 meget som andre, og at det ikke
er uartigt fordi det har svart ved at koncentrere
sig, men at alt dette er symptomer man ser hos
mange NF bern.

Ved siden af det faglige havde vi ogsé mange hyg-
gelige og sjove stunder sammen med alle de nor-
ske deltagere. Hvis der en aften ikke var planlagt
noget program, var der hurtigt nogen der fik sat
et eller andet igang, det var f. eks. forskellige spil
og lege som alle kunne deltage i - og alle gjorde
det med hejt humer. Der var et uszdvanligt godt
sammenhold deltagerne imellem. Vi fik mange
gode venner, som vi haber vi for mulighed far at
modes med igen.

Vi havde to uforglemmelige uger hvor vi fik mas-
ser af information om NF, og tid til at »fordoje« al
den viden. Jeg kan slet ikke huske hvornér jeg
sidst har haft to uger, hvor jeg helt kunne kon-
centrere mig om et emne uden at skulle tzenke pa
madlavning, indkeb, rengering o.1. Bernene blev
udenfor skoletiden passet af nogle meget sode
»bernepassere«. Hvert barn havde under hele op-
holdet hver deres »bernepasser« som de hurtigt
blev meget fortrolige med og meget glade for. Sa

Norsk deltager, Magnus, Line og Bente fra Danmark
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det var ikke meget vi sa til vores bern, men nar
vi s dem var de glade og hele tiden pa vej til et
eller andet sjovt. En naturlig munterhed var det
gennemgéende treek under hele opholdet bade
blandt bern og voksne.

Line, Kristian og Kithe Raunkjer

Line og Magnus

Medlemsbladet

- vil fremover blive udsendt i juni og de-
cember i stedet for som nu i januar og au-
gust. Sidste frist for indsendelse af indleeg
til naeste blad vil s blive den 15. maj.

Line fortzeller om Frambu

Henne i skolen var vi kun 11 bern. Vores skema
sa sadan ud:

09.15 Samling

09.30 Undervisning

11.00 Krops-evning

11.30 Svemning

12.30 Middag

13.15 Undervisning

14.00 Aktiviteter ude

15.00 Eftermiddagsmad - oprydning

15.30-15.45 Vi bliver hentet af vores

foraeldre.

Henne i skolen har vi forst regning og s& har vi
dansk og s har vi gymnastik vi leger statrold el-
ler grimasseleg eller fangeleg og si havde vi
svemning der skulle vi svomme 10 baner.

Vi métte ogsa tage svemmemerker. Vi leerte ogsa
at spille. S& gik vi ud og spillede fodboldt eller
kerte med en svaevbane, sa métte de store i grup-
pe 2, 3 og 4 veelge om de ville have regning eller
dansk eller handarbejde. Jeg gik i gruppe 2, Hen-
rik og Magnus i gruppe 1 og Tomas gik i berne-
haven.

Vi var ogsa nogle ture med skolen. Vi var pa Hol-
menkollen og vi var pa Teknisk Museum.

Nar vi har fri fra skole s& gar vi fire danske bern
Magnus, Thomas og Henrik og jeg ned i aktivi-
tetsrummet. Hver dag blev der sat noget nyt
igang. Bl. a. lavede vi ting i trylledej og ansigts-
maske i gips som vi malede.

Der er ogsa en tandlaege og en lerer og en fysiote-
rapeut de er alle meget sede alle sammen pa
hver sin made. Der kom ogsa en laege i skolen og
fortalte om sygdommen.

De sidste dage vi var pa Frambu kom der meget
sne. Vi havde det sjovt i sneen og klkede ned ad
en bakke. Magnus mor Bente keelkede ogsa, men
far ville ikke. SLUT
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LAGE - BREVKASSEN

Spergsmal: Born med NF har indleringsproble-
mer i skolen.

Hvilke problemer drejer det sig om, og hvilken
serundervisning vil veere bedst for NF-bern med
indleeringsproblemer ?

Svar: Vi har ingen erfaringer i Danmark. Man
ved fra amerikanske undersogelser, at der er tale
om dels en abenbart serlig form for ordblindhed,
men specielt er der problemer hvad angar rumlig
opfattelse, visene sig f.eks ved trigonometri og
visse regningsarter. Omréadet er desvarre endnu
meget uoplyst. Man har fra amerikansk side an-
befalet tveerfaglig serundervisning med special-
paedagog indenfor ordblindhed, ergo- fysiotera-
peut. Bestyrelsen har ved sidste mode besluttet at
undersoge problematikken narmere, bl.a. ved
sporgeskema-undersogelser hos foraldre med et
NF-barn. Pa basis af de indkomne svar agter be-
styrelsen senere at rette henvendelse til bl.a.
Danmarks Lzrerhejskole.

Spergsmal: Nu hvor NF-genets placering er
fundet kunne man tenke sig muligheden for at
»udskifte« genet. Hvilke muligheder og udsigter
findes for dette?

Svar: NF-genet er dbenbart meget stort, og koder
enten for et meget kompliceret @ggehvidestof el-
ler maske for flere @ggehvidestoffer (proteiner).
Man er eksperimentelt for ejeblikket i USA igang
med at - ikke udskifte - men korrigere for gen-
funktionen ved en eller to sygdomme, hvor genet
er meget lille. De forelobige resultater har ikke
veeret opmuntrende og udsigterne for at noget lig-
nende kan foretages med NF-genet er desvarre
meget sma. Skensmessigt tror jeg ikke man vil
forsege noget lignende i de naste 15-20 ar.
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Spergsmal: Mange NF-patienter far fjernet
»knuder« (fibromer) ved operationer. Hvor stor
er risikoen for at »knuden« vokser ud igen?

Svar: Safremt knuden ved operationen er fuld-
stendig fiernet, d.v.s. at operationen er teknisk
vellykket, kan den fiernede knude selvfelgelig ik-
ke vokse ud igen. Derimod er der nok tale om, at
der udvikles en ny knude i samme omrade.

Vedrerende brug af »fremtidsveerksted« har jeg
kontaktet den danske afdelingsleder, du vil fa til-
bud med posten snart, forhabentlig i denne uge.

Leif Grove

En nyhed til alle med hudproblemer:

BRUG KREO SABE

Nar du har NF, kan du f& ubehageligheder med
en ubehagelig kropslugt og klee. Dette kan nu lo-
ses ved hjelp af »Kreo seben«. Den har dog in-
gen gavnlig virkning pa nattesved, men den er
god.
Jeg har nu brugt denne szbe i to maneder, og er
nu fri for en ubehagelig kropslugt. Brug den hver
dag selvom brugsanvisningen siger noget andet.
Der er til ca. en maneds forbrug. - Den koster kr.
41,00 og kebes pa apoteket.
Seeben skal bruges pa en svamp med ru side, da
den ellers ikke vil skumme. En vaskeklud er en
dérlig ide.
Saben kan ogsa bruges til harvask, men dette har
jeg ikke provet. Ligeledes skulle den veere god til
unge med fedtet hud og Acne.
Ogsé uden NF.
Lugten af seben er ikke sa god, sa brug ogsa en
velduftende deodorant. - Seeben blev anbefalet af
min hudlege.

Med venlig hilsen

Grethe Ploug Hansen

Tejbjergvej 23, 4400 Kalundborg



Henning Larsen,
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Grethe Ploug Hansen,
Tejbjergve]j 23,
4400 Kalundborg.

Niels Devantier,
@stervang 41,
4930 Maribo.



Nu tilbyder Unibank en
helt ny lenkonto,
Unilen - én konto
til det hele.

Fusionen giver Dem
kontante fordele. De far
en helt speciel Fusions-
bonus pa de forste 3.000 kr, |
De har stidende pa Unilen.
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