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DECEMBER 1991

Ja, sé er der igen gaet et ar. For NF-foreningen
har det varet et aktivt ar, med mange forskellige
aktiviteter, som indirekte har medfort en del
presseomtale og som igen har medfort flere nye
medlemmer. Alt i alt et godt &r for foreningen.
Af storre begivenheder kan vi nzvne indvielsen
af »Center for Smé Handicapgrupper«, som vi
har nar tilknytning til, og som er parat til at
hjzlpe hvis nogen af vore medlemmer for brug
for hielp af psykologisk, peedagogisk, social eller
medicinsk art. Vi er ogsé nogle stykker fra besty-
relsen der har veret pa en-dages kurser pa Cen-
tret. Man er ogsi ved at leegge sidste hand pa
nogle beger om smé og sjzeldne sygdomme. I den
ene, der udkommer her omkring juletid, er NF
beskrevet. Mere om denne andet sted i bladet.
En forldregruppe har haft kontakt til Bertel
Haarder omkring NF-berns indleeringsvanskelig-
heder. (mellem 40 og 60% af bernene har indlee-
ringsvanskeligheder i varierende grad). Defte
medforte at Bertel Haarder fik en medarbejder
fra Undervisningsministeriet il at indsamle in-
formation om sagen og derefter sendte man det
ud til alle skolepsykologiske kontorer i hele lan-
det. Dette har givet en hel del oget information.
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Skolepsykologerne blev henvist til mig eller
Centret for yderligere information, og jeg har i
lgbet af sensommeren og september maned sendt
supplerende materiale ud til flere kommuner 0g
institutioner. Alt dette kommer forhabentlig vo-
res born til gode. Med den storre viden om NF-
barns specielle form for indlzringsproblemer, vil
leererne veere istand tilat tilrettelegge en mere
velegnet undervisning for bornene.

To gange i november méned har Centret sam-
men med Socialministeriet arrangeret konference
om det specielle der er ved sma og sjeldne syg-
domme i forhold til systemet. Konferencerne var
identiske og foregik pa hver sin side af Storebeelt.
Den forste i Kebenhavn d. 7. november og den
anden i Horsens den 26. november. Jeg medvir-
kede selv i begge konferencer i en workshop om
frivillige - professionelle.

Og endelig har vi s afholdt Europa-konference
pa Panum i Kobenhavn den 8. og 9. november.
En stor succes, som gav mange nye kontakter, og
som sikkert vil betyde meget for foreningen
fremover. Ogsd om dette kommer der mere se-
nere i bladet.

Til slut vil jeg enske Jer alle en rigig
GOD JUL og GODT NYTAR!!!
Kithe Raunkjer



Forzldrekursus pa Byggecentrum

Den 20. september om aftenen samledes 16 del-
tagere og 3 kursusledere samt Jan Enggaard fra
Centret pa Byggecentrum i Middelfart. De tre
kursusledere var Leif og Margit Grove samt Re-
becka Haugsted.

Dette var optakten il 2 dages intensiv aktivitet
om NF. Ogsi denne gang var kurset tilrettelagt
som et fremtidsvaerksted, hvor alle deltagere ak-
tivt tog del i processen. P4 denne méde kom vi
rundt og fik diskuteret mange af de »skarpe hjor-
ner«, der kan findes nir man er forzlder til et
NF barn, og hvad vi selv kunne gere for at for-
bedre situationen.

Vi kom vidt omkring, og der blev aftalt mange
konkrete forslag, som i den kommende tid forhd-
bentlig vil give resultater. Enkelte er allerede
med i dette blad.

Der var sat tid af til at alle, der onskede det, kun-
ne kontakte lzge Leif Grove eller psykolog Re-
becka Haugsted for en personlig samtale.

Jan Enggaard, der kun deltog lordag formiddag,
fortalte om centret og de planer der er dér, om

en udvidet aktivitet om NF berns indleringsvan
skeligheder, muligvis i form af et sterre projekt
om NF.

For forste gang havde vi en ung mand pa 17 ar,
der er ramt af sygdommen, med pé kurset sam-
men med sin ‘mor. Henning havde selv spurgt
bestyrelsen om han mitte deltage, og han fik vo-
res tilsagn. Jeg tror at der findes andre unge men-
nesker i foreningen der kunne have stort udbytte
og fornajelse af at deltage. Hvis der viser sig inte-
resse for det, vil vi gerne prove at lave et falles
foreeldre/ungdomskursus en anden gang.

Skriv og fortzl mig om det er en god idé.
P4 trods af det stramme program, blev der tid il
bide hygge og spadseretur i den dejlige natur
omkring Byggecentrum. Vejrguderne var ogsd
med os. Om lordagen havde vi det mest pragtful-
de efterdrsvejr med klart solskin.

Vi var alle enige om at vi kunne have brugt no-
get mere tid til kurset.

Kithe Raunkjer
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Generalforsamling 1992

Generalforsamlingen 1992 kommer til at foregd
pa kursuscentret KolleKolle i Varlase lige nord
for Kobenhavn, lerdag den 4. april.

[ forbindelse med generalforsamlingen arrange-
rer vi en kursus og familie-weekend. Vi har en
forhindsaftale med KolleKolle om vaerelser - og-
s med opredning til bern.

Weekenden starter med ankomst lerdag kl. 12.00
Derefter frokost
Generalforsamling . .....oovvvnennn kl. 14.30

Derefter fortzeller Sven Asger Serensen,
Panuminstituttet om NF

BT o s eiosiastons b s kL. 18.30
Sendag den 5. april,

Morgenmad. ........ooiiiiiiiins k. 8-9.00
Fellesgatur ...........oovvvvnnnnen kl.9.15
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Formiddagsprogram med  Flemming
Skovby, Rigshospitalet. Born og NF.

Og Jan Enggaard fra Sma Handicapgrup-
per om NF-bern og indleeringsvanskelig-
heder.

Derefter frokost og afrejse . .. .. kl. 14.00

Der vil vaere »babysittere« til store og sma bern,
som arrangerer lege og andre aktiviteter alt efter
hvilken alder bernene har, som kommer med.
Som seedvanlig vil familier med bern med NF f
ophold og rejser gratis. (NF-barnet skal veere un-
der 18 4r).Andre vil f4 en meget stor del af op-
holdet betalt fra tipsmidlerne. Hvis der bliver
meget stor tilslutning, kan der blive tale om at
man ma betale en lille del selv, ligesom man selv
m afholde rejseudgifter. Hvis der bliver tale om
egenbetaling, vil alle fd besked derom fer endelig
tilmelding.

Der er indenders swimmingpool pa stedet sd
medbring badetej.

Man vil som ved de andre generalforsamlinger
ogsi kunne komme lordag eftermiddag alene, el-
ler ogs4 blive til middagen om aftenen, om man
gnsker det, uden at veere med pé resten af week-
enden.

Hvis man ensker at deltage 1 hele kursus-week-
enden fra lerdag kl. 12.00 til sendag kl. 14.00,
skal jeg have tilmeldingen senest den 10. januar
for at kunne reservere det rigtige antal vaerelser
og lave det endelige program. Tilmeldingen sker
pa vedlagte blanket.

Dagsorden, med invitation til generalforsamlin-
gen alene, vil blive fremsendt i januar.
Tilmelding til kursus-weekenden sendes til:
Kithe Raunkjeer,
Ravnekjersvej 12, 2860 Seborg



Nu udkommer andet og tredie
bind i serien . . .

SMA og mindre kendte
HANDICAPGRUPPER

I andet bind er Neurofibromatosis Reckling-
hausen beskrevet som den ene af de tre grupper
denne bog omhandler. Bogen kan kobes gennem
Center for Sma Handicapgrupper, Bredgade 25,
Sct. Annz Passage opgang F, 1260 Kebenhavn K.
Telefon: 33914020

Ved keb gennem Centret opr man den sterste
rabat, og bogen vil da koste ca. 100 kr.

’

P4 valg til
bestyrelsen

P4 valg til bestyrelsen for de kommende 2 arer:

Kithe Raunkjeer Genopstiller
Leif Grove Genopstiller ikke
Niels Devantier Genopstiller

Suppleant Anne Mette Juel Jorgensen
Genopstiller. - Ogsé gerne til bestyrelsen.

Frambu Helsecenter
i Norge

1 1992 regner vi igen med at kunne sende tre
danske familier pa et 13 dages kursus pa Fram-
bu. Kurset finder sted 12.-24. oktober. Vi vil
som sidst sege socialministeriet om pengene il
ophold, rejser og tabt arbejdsfortjeneste for for-
sldrene. Raske seskende er ogsé velkomne. Hvis
der er flere end tre familier der onsker at deltage
pa Frambu, bestemmer bestyrelsen sammen
med sagkyndige, hvem der vil komme afsted.
Interesserede ma kontakte mig snarest muligt og
senest den 18. januar.
Jeg holder ferie fra den 21. december til den 5.
januar.

Kithe Raunkjeer

TIf. 31670367 eft. kl. 16.30

Ungdomsferie
pa et »badelandx«

Bestyrelsen vil gerne here om der vil veere til-
slutning il en ferietur pa et badeland i efterarsfe-
rien 1992 for born i alderen 12-17 &r (mé ikke
vere fyldt 18). Der vil vere voksne ansvarlige
med for at se til at turen fér det rigtige indhold.
Alt vil heller ikke kun vare badeland, men ogsd
udflugter passende  steder alt efter hvor
gamle/unge, deltagerne er.

Ogsé her vil jeg gerne have en tilbagemelding
om, hvem der kunne tanke sig at komme med
pé en sidan tur, og far lov af sine foraeldre.
Dette er ikke en tilmelding, men kun en for-
handstilkendegivelse, om man synes det er en
god idé, at vi prever at arrangere det.

Kithe Raunkjer

Ravnkjersvej 12 - 2860 Seborg
TIf. 31670367



VIDSTE DU DET???

Liv eller ded . . .

— det var engang vilkdrene, nér diagnosen lad
pa acusticus neurinom: svulst pd herenerven.
Svulsten er godartet, men er s at sige ondartet
placeret inde i kraniet, vokser og trykker pé
centrale dele af hjernen, sé operation er nedven-
dig. Dedeligheden i forbindelse med operationen
var tidligere hej, og selv nr operationen gik
godt, var eftervirkningerne alvorlige: Ansigtsner-
ven beskadiget eller adelagt, total devhed pé det
opererede ore, ligevagtsnerven ligeledes mistet
0.8.V.

I dag er man néet dertil, hvor man i stedet for at
tale om liv eller ded - dedeligheden er faldet dra-
stisk til ca. 1,5% - er begyndt at tale om livskva-
litet. Diagnosen kan stilles tidligere, og nye ope-
rationsteknikker, som man har anvendt siden
midten af 1970'erne, betyder udover den lave
dedelighed, at der opstér feerre komplikationer
efter operationen. Fra overlevelse til livskvalitet
pé blot femten ar. Udviklingen gér hurtigt.
Der findes flere typer herenerve-svulster, den
hyppigste er den, som rammer den ene side. Der
er her i landet 30-40 tilfzelde om éret. Langt
sjeldnere er typen, der rammer begge sider
(dobbeltsidig), 1 méske 2 om 4ret? - Af disse har
maske den ene typen: Neurofibromatosis
Recklinghausen - NF-2?

Jeg herer til de &, som har faet stillet diagnosen
NF-2, og jeg har valgt at vaere mere dben end de
fleste med de problemer, sygdommen giver.
Denne abenhed skulle ogsd gerne medvirke til
gget livskvalitet.
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Lidt om min egen baggrund. Knuder i og under
armhulen begyndte at udvikle sig i forbindelse
med min forste graviditet. De udviklede sig for-
skelligt. Nogle blev ret store, andre mindre. De
fleste blev fiernet operativt i lokal- eller helbe-
develse. Omkring 30-drs alderen fik jeg ogsé
problemer med herelsen. Der blev konstateret
horenedsattelser pa begge orer. Umiddelbart s3
det ud som en stejskade, da det var herenerver-
ne, det var galt med. Jeg forstod det ikke, for jeg
havde aldrig vaeret omgivet af - eller arbejdet i
stojende omgivelser.

Horenedsttelsen var sé alvorlig, at jeg matte ha-
ve et nedvendigt hj-middel hereapparat. De nz-
ste 5 &r dalede herelsen mere og mere, og en un-
dersegelse viste nu, at horelsen helt var mistet pa
det ene gre, og kun en mindre rest tilbage pé det
andet ore.

Diagnosen led nu pd Meniére's sygdom, da ba-
lancen og min almene tilstand med tiden var ble-
vet forvaerret.

Man bliver nzsten desparat, man klamrer sig til
sin here-rest. Jeg var alvorlig bange for at miste
den. Ville gore alt for at bevare den. Arsagen vil
le jeg kende. Ligesd hvad der eventuelt kunne
gores. - Det var ikke s ligetil. Forst indlaeggelse
til undersagelse i Esbjerg, derfra videre til Oden-
se og endte sd pa Rigshospitalet i Kebenhavn. En
CT-scanning fandt arsagen, og jeg fik min »dom.
Svulster p begge herenerver, den ene 6cm i dia-
meter, den anden 3 cm. Den storste skulle fier-



nes operativt farst - og hurtigst muligt. Uheldig-
vis sad den pa oret med hore-resten - besynder-
ligt . . .

Ved operationen blev hele mit indre are fiernet,
s4 udover herelse var balancen ogsa totalt mistet.
Ansigtsnerven kunne heller ikke reddes. Jeg er
derfor ogsé lammet i det halve af ansigtet. Denne
lammelse m4 jeg - i lighed med here- og balance-
tabet - lere at leve med.

Mit liv var nu helt forandret, jeg skulle lere at
leve pa en ny méde. Problemerne jeg blev kon-
fronteret med var nzsten helt uoverskuelige. Det
kraever en stor omstilling at vanne sig til et liv

helt uden herelse. Mine bern var da 13, 10 og.

1% &r, jeg selv var 37.

Det var i kalenderdret 1981.

De to aldste var i pubertetsalderen, og den yng-
ste havde endnu ikke udviklet sit talesprog. Hans
tale har jeg derfor aldrig hort. Det var derfor no-
" get af et reguleert nyt chok, da jeg i forbindelse
med hans pabegyndte skolegang fik oplyst, at
han talte meget darligt og stammede temmelig
meget.

-Hvorfor ingen tidligere havde henledt min op-
merksomhed pé problemet, forstér jeg ikke.
Men, det er bare et eksempel pa, hvad en dev-
bleven kan blive konfronteret med af problem-
stillinger. -

Kort tid efter operationen blev jeg ganske uop-
fordret kontaktet af den nye overleege pa herekli-
nikken i Esbjerg.

Han oplyste mig om, at den type herenerve-
svulster jeg havde, kunne vare arvelige. Havde
nogle af bernene de samme karakteristiske brune
pletter som jeg? - Ligeledes om vi var interessere-
de i en kontrolundersagelse?

Bornene og jeg droftede det igennem, og de var
meget positivt indstillede til en sidan kontrolun-
dersogelse.

Disse kontrolundersagelser skal de nu fortseette
med nogle &r fremover endnu.

Det er et meget stort og serdeles betryggende
fremskridt, pé denne méde at kunne holde en ri-
sikogruppe under observation. Formélet kan in-
gen vare det mindste i tvivl om, nemlig at kun-
ne stille en meget tidlig diagnose, som muligger
en operation, som kan bevare herelse. S& vidt er
vi kommet i dag.

Det er utroligt vigtig, at vi far s mange informa-
tioner ud som muligt; ogsd om den udvikling,
der er sket. Der kan idag stilles meget tidlige og
nojagtige diagnoser, men der skal ogsd skabes
kontakt, s& patienterne bliver opmerksomme pa
evt. symptomer pa et meget tidligt tidspunkt.
Hvad der kan udrettes i dag, skal man ikke ud-
seette til i morgen.

Med mange venlige hilsener fra en NF-2 opereret
patient.
Mona Lisa Kristensen
»Engvang«
Jernvedvej 18 - 6690 Gerding
Skrive.tlf.-nr.: 75 17 80 97

Kontakt

Center for Sma

Kebenhavn: Bredgade 25

i

Handicapgrupper

Arhus: Frichsparken

Sct. Annce Passage opg. F Seren Frichs Vej 36 F, st.tv.
1260 Kgbenhavn K. 8230 Abyhg;j
Tf. 33914020  fax. 33914019 fif. 86158377  fax 86159377



EUROPA KONFERENCE

Den 8. og 9. november var Sven Asger Sarensen
og Dansk Forening for Neurofibromatosis Reck-
linghausen, veerter for en europeisk konference
for forskere og foreninger fra en stor del af Euro-
pa. Selve arrangementet forlgb planmessigt, og
det var mit indtryk at alle deltagere var tilfredse
med forlobet. Béde det rent faglige og det sociale
udenfor det officielle program.

Alle deltagere var enige om at man dannede
»The European Neurofibromatosis Groupe, for-
kortet til Euro-Nf«, bestdende af foreninger og
forskere.

Vi valgte at holde de laegelige indslag adskilt fra
de foreningsmzessige. Dog med visse undtagelser
og med et resumé til sidst om, hvad der var fore-
gaet i de to grupper.

Der var repraesentanter fra foreningerne i Belgi-
en, Irland, Frankrig, Holland, Norge, Sverige,
England, Danmark, og med en speciel invitation,
USA.

Vi startede med at praesentere os selv og fortzelle
lidt om vores foreninger, hvor mange medlem-
mer, hvad vi lavede og hvad vi havde opnéet.

Derefter fortalte den amerikanske formand, Pe-
ter Bellermann, om den internationale NF-
forening, der allerede er startet. Han opfordrede
os stzerkt til at gé ind i den internationale fore-
ning. Vi havde derefter en rundbords-
diskussion, og vi blev tilsidst enige om at g& med
i den internationale forening, nu den allerede var
startet, men at vi ville have en europzisk under-
afdeling, da vi ellers var bange for, at vi som smé
enkeltlande, ville drukne i den store organisati-
on, og ikke ville vaere istand til at gere os gal-
dende i forhold til de store nationale organisatio-
ner. Vi var alle enige om, at vi ville g aktivt ind
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i europeisk og internationalt samarbejde og ikke
lade os diktere det hele fra de store organisatio-
ner.

Vi blev alle inviteret med til det naeste internatio-
nale NF-mede i Wien til juni 1992.

LINK, den engelske forening, patog sig at koordi-
nere informationer mellem de forskellige euro-
pziske lande, s& nye forskningsresultater fra pro-
jekter o.lign. hurtigt kommer ud til de forskellige
lande. Mange steder arbejder man med de ind-
leeringsproblemer, som NF-bern har. Allerede
nu foreligger der en hel del skriftlig materiale om
emnet, iser pd engelsk, og vi fik alle lov til frit at
oversztte det og distribuere det i vore lande, s&-
fremt der ikke seerligt var angivet copyright. Vi
fik ogsd bestillingslister af Peter Bellermann til
de amerikanske bager bg publikationer, videos
0. lign. om NF.

Vi blev enige om at vi forelbig selv atholder alle
egne udgifter i forbindelse med samarbejdet,
men at vi maske pa leengere sigt skulle sxtte en
mindre procentdel af indkomne fondsmidler af
til forskning og projekter. Dette vil blive diskute-
ret igen pd det nzeste mode i Oxford i sept./okt.
1992.

Vi blev enige om at preve at fa en sterre informa-
tionskampagne igang over hele Europa samtidig,
og vi skal, hver i vores land, preve at komme i
kontakt med folketingspolitikere om det. Den
belgiske deltager, Mia de Schreirder, vil desuden
kontakte et medlem fra Europaparlamentet.

Pamela Bellermann fra USA holdt et foredrag om
bern med indleringsvanskeligheder, og hvad
man kunne gere for at lette undervisningen og
give bernene sterre udbytte af denne. Forenin-



gen fik ogsd et eksemplar af hendes nyeste bog
om emnet samt nogle hafter om hendes méade at
lose problemerne pa. - Et meget interessant ind-
slag pa konferencen.

Laege Vibeke Mannicke fra Centret deltog i kon-
ferencen hos forskerne og psykolog Jan Enggaard
samme sted fra, deltog hos os foreninger. Vibeke
gav en udferlig information om Center for Smé
Handicapgrupper og dets tilblivelse.

Arvid Heiberg og Bibbi Isene fra Frambu fortalte
om deres NF kompetance-center og de erfaringer
de havde gjort med de mange NF-familier, der
har veret pi 14-dages ophold pa Frambu. Bibbi
er fysioterapeut og har skrevet en del om NF-
bern og fysioterapi.

Dem der er interesseret i Pamelas materia-
le eller Bibbis, ma kontakte mig, s& sender
jeg det ud.

Pamelas er endnu kun pé engelsk og Bibbis

pa norsk. Kithe Raunkjer
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De 10 ligestillings-bud

1. Handicappedes plads er overalt.

2. Handicapvenlig planlzgning er planleegning for
alle. - Glemsomhed pa dette omrade er diskrimi-
nation.

3. Handicappolitik er ikke kun socialpolitik, men
samfundspolitik.

4. Integration er investering i at ophzve forskels-
behandling.

5. Manglende accept af handicappedes og fysiske
barrierer er samfundsskabte handicap.

6. Alle kan lzre noget. Det kan alle mentalt han-
dicappede ogsh. :

7. Fordomme skyldes uvidenhed. Kun gennem op-
lysning skabes reel viden, der forer til forstéelse.
Uden forstielse opnar vi ikke den solidaritet,
som skal skabe ligestilling.

8. Et usynligt handicap - er ogs et handicap.

9. Nogle er mere lige end andre, selvom handi-
cappede kun adskiller sig fra ikke handicappede
ved en funktionsnedszttelse psykisk eller fysisk.

10. Handicappede skal ikke tilpasses samfun-
det, men samfundet skal passe til os alle.

/
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Palle alene i verden

300 deltagere til konference om sma

handicapgrupper.

De fleste kender og husker barnebogen Palle ale-
ne i Verden. Om Palle, der pludselig finder sig
selv i en verden uden mennesker med fri adgang
til at rydde en slikbutik, kere i sporvogn og red
brandbil. De fleste husker ogsé den folelse, der
pludselig overmander Palle midt i slikbutikker,
sporvogne og legetojsbutikker: han er alene i
verden. Ingen at dele hverken gleder eller sor-
ger med. Og han savner sin far og mor. Tilsidst
tager Palle sig en flyvetur i en stor flyvemaskine,
men han er si uheldig at flyve ind i ménen og
med et vrel vagner han op hjemme i sin seng.
Det hele havde veeret en drem.

Ligesom Palle har mange mennesker med et
siceldent handicap en udpreeget folelse af at veere
alene. Der er ingen man kan tale indforstéet
med, for kun f4 kender til lige netop det handi-
cap, man selv har. Og desvaerre er det ikke si-
dan, at man vagner op og opdager, at det var en
drem, at man var alene, - ligesom Palle gjorde
det.

Center for Smé Handicapgrupper afholdt to kon-
ferencer 1 november med titlen »Palle alene i
Verden«. Malet var at gore omverdenen op-
marksom pa de serlige problemer, det giver at
have et sjeeldent handicap. Og mange medte op.
Tilsammen deltog ca. 300 mennesker péa de to
konferencer i Kebenhavn og Horsens. Over 200
af deltagerne var fagfolk og politikere, de ovrige
var deltagere fra de sméa handicapgrupper.
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Beretning fra det virkelige liv

Det indleeg, der gorde steerkest indtryk pa for-
samlingen var en beretning fra det virkelige liv.
Gitte Pedersen er mor til Mathilde p 3 ar. Ma-
thilde har en sjzlden sygdom, Williams syn-
drom. Bern med Williams syndrom er lettere
psykisk udviklingshemmede og de har for hejt
calciumindhold i blodet og har derfor vanskeligt
ved at holde maden i sig. Gitte Pedersen fortalte
om de forste maneder med Mathilde, hvor ingen
troede pa, at datteren fejlede noget. Hospitalet
beskyldte Gitte Pedersen for at vare en darlig
mor. Det var efter deres mening grunden til at
Mathilde ikke trivedes. Tilsidst fik Mathilde det
endnu dérligere.

- Jeg gik nzermest amok pa sygehuset. Rabte og
skreg og truede med at blive siddende pa afdelin-
oen indtil de gik-med til at sende mig og Mathil-
de videre til Rigshospitalet. For jeg var-overbe-
vist om at min datter fejlede noget, fortalte Gitte
Pedersen. Det hjalp at gore sig besveerlig. Gitte
Pedersen kom pa Rigshospitalet med Mathilde
og f4 dage efter var diagnosen stillet: Williams
syndrom.

- Jeg ville aldrig have troet, at jeg skulle blive sa
lettet over at fi en diagnose stillet, sagde Gitte
Pedersen.

Med sin beretning anslog Gitte Pedersen nogle
temaer, som kom til at g igen i lobet af konfe-
rencerne. Mange laber ind i svzere problemer al-



lerede nér diagnosen skal stilles. Fagfolk ved ofte
ikke nok om de sjeeldne sygdomme 0g handicap.
Og desvzerre er det ikke altid man Iytter til, hvad
for eksempel foraldre siger.

Fagfolk ma vaere mere
opmarksomme

Psykolog Jan Enggaard preesenterede et forsk-
ningsprojekt, som Center for Sma Handicapgrup-
per netop er ved at afslutte. En raekke familier
fra flere forskellige smé handicapgrupper er ble-
vet interviewet. Malet er at fi bedre overblik
over de problemer, der forekommer i de sma
grupper, netop fordi de er smé.

- Skal jeg give et billede af den situation vi fik be-
skrevet, s kan man forestille sig familien place-
ret et sted, hvor ingen mennesker tilsyneladende
har veeret for. Der er ingen spor og ingen vejskil-
te, der viser, hvilken vej man skal ga. Og det er
meget vanskeligt at finde personer, der kan for-
tzlle én hvad vej man skal valge. Man er pa
Herrens mark, sagde Jan Enggaard.

Nogle typiske situationer i forbindelse med at
stille diagnosen giver ofte problemer. For eksem-
pel, nar forzeldrene har en mistanke om, at bar-
net fejler noget, men hvor legerne er i tvivl og
har problemer med at stykke symptomerne sam-
men til et kendt sygdomsbillede. I andre tilfeelde
er bade forzeldre og leege Klar over, at der er no-
get galt. Men der er ikke kendte sygdomssymp-

tomer at stille diagnosen efter. Disse erfaringer
leegger bl.a. op til, at leeger, sygeplejerske 0.s.v.
skal veere mere opmzrksomme pa, at der maske
er tale om en sjeelden lidelse.

Det er ikke muligt for fagfolk at have paratviden
om alle de sjzldne lidelser. Men habet er, at fag-
folk i hejere grad vil vare rede til at soge eks-
pertbistand, nér for eksempel en diagnose er
svzer at stille. Via Center for Smé Handicapgrup-
per kan fagfolk fé kontakt med relevante specia-
lafdelinger og eksperter.

P4 konferencerne skulle deltagerne ikke kun vee-
re passive tilherere, men ogsd aktiv kunne tage
del i debatten. 1 5 arbejdsgrupper diskuterede
deltagerne nogle af de problemer, der opstar nar
mennesker med et sizldent handicap skal i kon-
takt med systemet. Kathe Raunkjeer fra Dansk
Forening for NF deltog som opleegsholder i en
arbejdsgruppe med emnet: samarbejde mellem
frivillige og professionelle.

To konferencer loser ikke problemerne i de sma
handicapgrupper. Men forhabentlig har konfe-
rencerne veret med til at gore flere mennesker
bekendte med de sma grupper, si opmzrksom-
heden og paratheden overfor disse grupper kan
brede sig som ringe i vandet.

Ole Buhl Nielsen,
informationsmedarbejder, CSH.

Snedker- og Temrerforbundet i Danmark

AFD. 39 LOLLAND
Brovejen 35 . 4330 Maribo
Telefon 53880583

FORBUNDET
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LASERBREVE

HE] - keere venner

Jeg vil gerne fortelle om foreeldrekurset, som jeg
var pa fra den 20.-22. september. Mor og jeg
modtes med Marianne og Maria pa Hovedbane-
garden. Vi havde en hyggelig tur til Middelfart
med det lekre IC3-tog. Der var hverken reg i
kupéen eller sammenkoblingsproblemer! - Vi an-
kom til Byggecentrum som de forste. Senere da
de andre deltagere kom, fik vi serveret en let an-
retning. Der blev snakket, raget og grinet og jeg
kom godt nok lidt sent i seng, men pyt, vi havde
det skzegt. Om lordagen var der orientering med
bl.a. psykolog Jan Enggaard. Herefter begyndte
vi pd Fremtidsvaerkstedet sammen med Margit
og Leif Grove samt Rebecka Haugsted. Kort for-
talt gér det ud p at fa diskuteret og lest de omré-
der, hvor det at have NF - enten selv eller i fami-
lien - skaber problemer i dagligdagen. Det var
speendende og lererigt, og jeg er sikker pa at de
projekter, f.eks. familiegrupper, information til
skoler m.v., som blev sat igang, nok skal blive til
noget. Lidt senere tog Leif og jeg billard-keerne
frem. - Resultatet forbliver usagt!
Om sendagen fik vi afsluttet vores gruppearbejde
i Fremtidsveerkstedet. Det var simpelthen nogle
dejlige dage. Jeg ved meget om min sygdom,
men alligevel fik jeg sat nogle ting pa plads. En
uge ville ikke have veeret for meget.
Til sidst vil jeg godt sige tak til Margit, Leif og
Rebecka, som gjorde et stort stykke arbejde.
Henning Oettinger
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En lille hilsen...

-til alle pa foraldrekurset den 20.-
22. sept. 91, med tak for en hyggelig
og leererig weekend. - En speciel tak
til Kéthe, Leif, Margit, Rebecka og
Jan for deres indsats.

Vi hdber vi ses neste ar.

Med venlig hilsen
2 meget tilfredse kursister
Maria og Marianne

Deter fan'me uhyg ligtdu!

NF! - Hvad fanden er NF? - Er det en by i Rus-
land? - eller pA ménen?
Hver gang folk sperger hvad man fejler, s tror
de s'gu man er tosset!
ReReRecklinghausen Neurofibromat-o-o-sis, kan
DU udtale dette uden at tungen forlengst er
krollet sammen og folk er lobet skrigende bort?
Neh du, - s4 hellere Miinchausens historier!
Hver gang man sperger legerne om hvad NF er,
s ved de det ikke engang selv, du!
-»Née... joh...]Jah, - nu ma vi jo lige tage det ro-
ligt, det kan jo ikke vaere sa slemt...« - SLEMT? -
Gu' er det sa! -Nér man s fir at vide at man har
NF, undskyld jeg mener diagnosticeret NF, s
begynder de s'gu ogsé at snakke om indleerings-
vanskeligheder! - 2 plus 2 er 5 - si meget har
skolen da leert mig!
Sa alt det med NF, - det gider vi ikke here mere
om!
DET ER FAN'ME UHYG'LIGT DU!

Henning Oettinger
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DET ER LET!!!

. Sadan bliver du bedre til at tale
med hereheemmede:

TAL TYDELIGT

Serg for rolige omgivelser.

Tal med normal styrke. Horeapparatet forsteer-
ker din tale.

Tal i et roligt tempo.

Gentag om nedvendigt med andre ord.

TAL TIL @JNENE
Sorg for at dit ansigt er belyst, s4 mundens be-
vaegelser er til at se. - Begynd forst at tale, nir
der er ojenkontakt.

LAD ANSIGTET TALE MED

Serg for at der er overensstemmelse mellem
det, du siger, og det du mener. Det sidste kan
nemlig afleeses pé din mimik og i dit krops-
sprog. Det understotter forstielsen af det, du si-
ger.

Nar herelsen er darlig - sa treek pa de an-
dre sanser

Nér herelsen er den svageste sans, s stiger be-
tydningen af de evrige.

Udnyt det!!! - Iseer synssansen er vigtig.

Mona Lisa Kristensen

Oprettelse af lokale
familiegrupper

Efter at vi har veret pa alle tiders NF-
forzeldrekursus den 20.-22. sept. 91 i Middelfart,
har vi erfaret at det kunne veere rart at danne lo-
kale familiegrupper.

Det kan veere svert for familie og venner at for-
std de problemer, der er og kan opstd ved at ha-
ve et barn med NF, sa behovet for at tale med li-
gestillede er ofte stort.

F.eks. kunne man modes pé skift hos hinanden
med/og uden bern en gang om méneden eller ef-
ter behov.

Hvis nogen er interesserede kan I kontakte un-
dertegnede, der s vil formidle videre kontakt.

Med venlig hilsen
Maria,_tlf. 42224926 - bedst eft. 19.00
Marianne, tlf. 31758545 - bedst eft. k1. 19.00
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SPORT . . .

Hvordan er betingelserne for udevelse af
sport, hvis man har et handicap?

Dansk Handicap Idratsforening har 260 afdelin-
ger, der er fordelt over hele landet. Man samar-
bejder med lokale sportsklubber, og i feellesskab
finder man den sportsgren, som den handicappe-
de ensker og som samtidig er egnet for den pé-
geldende. Dansk Handicap Forbund henvender
sig til institutioner og skoler med brochuremate-
riale.

Dansk Idraets Forbund oplyser, at handicappede
er velkomne, men at man har fa eller slet ingen
handicappede i sportsklubberne.

De lokale sportsklubber, hvor vi bor, oplyser
samstemmende, at ogsa handicappede kan blive
medlemmer, men at man ikke har nogen.
Der rejser sig derfor spergsmalet, hvorfor har
man ikke sportsudevere, der har méske et lille
eller et storre handicap?

1. Personer med svaere handicaps udever
sport i Dansk Handicap Idreetsforening, og
vi har vel alle set et-benede skilgbere, blin-
de skilgbere eller lign. i fiernsynet.

2. Personer med sma eller lidt sterre handi-
caps er derimod henvist til lokale sports-
klubber, hvor de imidlertid udebliver fra.
Skyldes dette at sporten ikke er »bred« nok,
og at man forst og fremmest satser pé elite-
udevere, eller er det maske fordi de handi-
cappedeikke ensker at fremvise deres
handicaps i omklaednings- og baderum.

Kulturel forvaltning i Gentofte kommune oply-
ser, at man ikke giver sarlige tilskud til sports-
klubberne, hvis man trzner med handicappede
medlemmer, og videre oplyser man, at handi-
cappedes sportsudevelse ikke er et problem,
men at man ikke har kendskab til sportsudeven-
de handicappede i mild grad.

Den gennemgdende holdning hos forbund,
sportsklubber, kommune m.v. er meget negativ,
man foretager sig intet for at optage medlemmer
med handicaps og henviser til manglende resour-
cer og lokaliteter, maske fordi man har erfaring
for, at handicappede medlemmer udebliver eller
snart melder sig ud igen. Man kunne forestille
sig, at mobning og manglende eliteprastationer
kunne vzre drsagen hertil.

Hvis den handicappedes leege ogleller fysiotera-
peut anbefaler en bestemt sportsgren for at styr-
ke muskler m.v. f. eks. til ridning, vil man i visse
situationer kunne fa udgifterne hertil betalt af
kommunen.

Igvrigt skal sportsudevelsen afpasses til den han-
dicappede, siledes at svemning, tennis og bad-
minton vil vare at foretraekke fremfor fodbold,
ishockey og basketbold.

‘Kristian Raunkjeer

DANSK KOMMUNAL
ARBEJDERFORBUND
Midtlollands afdeling
Brovejen 35 . Maribo
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SOCIALT NYT

Andringer pa pensions-
omradet og
i ankesystemet.

Forhgjet almindelig pension og almindelig
pension. Fra 1.1.92 @ndres lov om social pensi-
on, siledes at kommiunerne selv kan afgore evt.
filkendelse af forhojet almindelig fortidspension
og almindelig fertidspension. efter lovens §14.3.
Disse pensioner er behovbestemte og social be-
stemte. Indtil 31.12.91 skal revaliderings- og pen-
sionsnzvnet i amtet afgore disse ansegninger.

Hojeste og mellemste pension.
Revaliderings-og pensionsnzvnet skal fortsette
med at afgere ansegninger om helbredsbetinget
pension, dvs. hjeste og mellemste fartidspension
efter lovens §§14.1. og 14.2.

Kommunerne skal ikke fristes. Fra 1.1.92
vil staten refundere kommunernes udgifter til
fortidspension fuldt ud til personer over 60 ar og
med 50% til personer under 60 ar. Tidligere af-
holdt staten udgifterne fuldt ud ogsd til personer
under 60 4r. Staten yder nu samme refusion hvad-
enten kommunen tilkender pension eller ivark-
setter revalidering. Udgangspunktet har veeret,
at kommunen ikke skulle fristes til at tilkende
pension for at fa feerre udgifter.

Andring af ankesystemet

Socialt ankenevn. Ved utilfredshed med en
kommunes afgerelser vedrorende bistandsloven,
sygesikring, boligstette, visse pensionsafgorelser
(f.eks. Dbistands- og plejetilleg), arbejdsskade,

‘barnetilskud og bidrag kan der klages til amfsan-

kenavnet indtil 1.1.92. Derefter bliver nzvnet
flyttet under statsamtets regi og fremover vil det

- hedde Socialt Ankenzvn. Neevnets formand vil

veere statsamtmanden. Neevnet vil iovrigt besta
af 2 personer, der udpeges af socialministeren ef-
ter indstilling fra kommuneforeningen i amtet.
Der er siledes ikke personer i nzevnet, der er ud-
peget fra brugerside. Klagefristen vil stadig vaere
4 uger.

Nzvnet kan beslutte en af folgende muligheder:
1. Afvise klagen
2. vezre enig i kommunens afgorelse
3. bede kommunen vurdere sagen igen
4. ophave eller @ndre kommunens afgorelse

Afgorelsen kan klages videre til Den Sociale An-
kestyrelse, hvis sagen skennes at have principiel
betydning. - Fristen er 4 uger.

Nir kommunens afgorelse pa bistandslovsomré-
det har skensmassig karakter kan det sociale an-
kenzvn og den sociale ankestyrelse kun @ndre
afgorelse, hvis den er direkte ulovlig eller ben-
bart urimelig. Dette er en stramning i forhold til
tidligere, hvor amtsankenzvnet ogsd kunne &n-
re skonsmessige afgorelser, hvis nzvnet skanne-
de anderledes end kommunen.
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Revaliderings- og Pensionsnavnet.

Det nuvzrende revaliderings- og pensionsnavn
flyttes ligeledes under statsamtet pr. 1.1.92 med
statsamtmanden som formand. Ved utilfredshed
med afgorelser truffet af kommunen om tilken-
delse af social pension skal der klages til dette
naevn. Klagefristen er 4 uger. Hvis afgorelsen har
principiel betydning kan der klages videre til
Den Sociale Ankestyrelse inden 4 uger.
Neevnets egne afgorelser vedrerende helbreds-
betinget pension kan ogsé paklages til Den So-
ciale Ankestyrelse.

Navnet bestir som nzvnt af statsamtmanden og
desuden af 2 medlemmer efter indstilling fra
kommuneforeningen i amtet, 2. medlemmer efter
indstilling af arbejdsmarkedsnzvnet og 2 med-
lemmer efter indstilling fra De Samvirkende In-
valideorganisationer. Alle medlemmerne skal
godkendes af socialministeren.
I ovrigt. En negativ afgorelse skal altid vere
ledsaget af en vejledning om klageadgang, hvis
sagen kan paklages en anden instans. Vejlednin-
gen skal angive hvor og hvordan, der kan klages
og oplyse om tidsfrister.
En myndighed skal begrunde et afslag. Man har
ret til en skriftlig begrundelse, selvom afgorelsen
allerede er givet mundtligt. Anmodningen skal
da fremsettes inden 14 dage. Afslaget skal henvi-
se til lovgivningen og ikke kommunens interne
regelsat.

Socialradgiverne i

Center for Sma Handicapgrupper.
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»Flyttevejledning«

Mange, der modtager sociale ydelser ih.t. Bi-
standsloven, har udtrykt usikkerhed med hensyn
til, hvorledes de skal forholde sig, hvis de flytter
til en anden kommune.

Vi vil derfor henlede opmerksomheden pa nogle
ting, det er vigtigt at vide samt komme med for-
slag til, hvorledes man forholder sig:

Nogle har fejlagtigt den opfattelse, at den kom-
mune, man flytter til kan nzgte at give hjzlp,
ndr man »bare« flytter til en anden kommune
velvidende, at man vil have behov for sociale
ydelser i den nye kommune, {. eks. merudgifter i
forbindelse med kronisk sygdom/handicap.

Det er ikke rigtigt.

Den nye kommune er - efter ansegning - forplig-
tet til at tage stilling til ydelser ih.t. den sociale
lovgivning vurderet ud fra dokumentation af/
beskrivelse af behovet.

Det er imidlertid vigtigt at veere opmerk-
som pa, at ydelser ih.t. Bistandsloven ikke
automatisk fortsztter i den nye kommune.

Selvom alle kommuner har det samme lovgrund-
lag at tage stilling udfra, ligger der ogsé et skon i
vurderingen af behovet for hizlp, og der kan evt.
vare sket @ndringer i behovet for hjzlp p.ga.
flytningen. Man kan derfor ikke vare sikker pa
at fa den samme hjelp.

Man skal ved flytning kontakte den nye kom-
mune og ansege om stette pany, og den nye
kommune foretager herefter en konkret vurde-
ring af sagen. Det er derfor vigtigt at kontakte
den nye kommune s& hurtigt som muligt ef-
ter flytning.

For at undgs at starte helt forfra m.h.t. forklarin-
ger og dokumentation er det en god ide at tale
med sin sagsbehandler i fraflytningskommu-
nen lige sa snart, I ved, at I skal flytte, for at fa
en aftale om, at kopi af journalen sendes til den
nye kommune, evt. fd den nye sagsbehandler til



at ringe til den nye kommune og orientere den
fremtidige sagsbehandler om jeres situation og de
bevillinger, der foreligger. Dette vil forkorte eks-
peditionstiden, nér i kontakter den nye kommu-
ne.

Huis | har kontakt til et behandlingssted, der har
specialviden om den kroniske sygdom/han-
dicappet, der er rsagen il behovet for de sociale
ydelser, vil det endvidere vere en god idé at fa
socialradgiveren det pageldende sted til at kon-
takte den fremtidige kommune/sagsbehandler
for at give oplysninger om handicappet, og pé
den méde gore jeres forste kontakt til den nye
kommune lettere.

Hvis du modtager stette ih.t. Bistandslovens
§43 (revalidering) og flytningen sker som led
i den lagte plan for revalidering, kan den
nye opholdskommune krzeve sin andel af udgif-
terne refunderet af den tidligere opholdskommu-
ne, men dette far ingen indflydelse pa den
hjelp, der ydes dig.

Hvis bopelskiftet ikke er et led i planen for re-
validering, ber de to kommuner tage kontakt
med hinanden, saledes at planen kan fortsztte.
Der ber kun ske zndringer i forlabet, hvis om-
stendighederne i forbindelse med flytningen har
giort planen uhensigtsmassig.

Hvis du modtager helbredsbetinget fortids-
pension eller invaliditetsydelse vil din pen-
sionssag automatisk blive videresendt til den
nye kommune, der vil fortsztte udbetalingen he-
raf uden videre. Hvis du imidlertid modtager
personlige tilleg, f.eks kosttilskud, skal dette
sages pany ved tilflytning til en anden kommu-
ne, idet disse tilleg gives udfra en konkret vur-
dering af dine okonomiske forhold, og disse kan
have zndret sig i forbindelse med flytning,
Hyis duldit barn har fiet bevilget hjeelpemid-
ler, som der fortsat er behov for efter flytningen,
medtages de ved flytning il en anden kommune.

NB: Det er en forudsztning for at fa hjzlp,
at du har husket at flytte folkeregister.

GODT
NYTAR



Vind millioner

uden at saette en krone
pa spil

Med Unibanks Gevinstopspa-
ring kan De vinde millioner

pa Deres opsparing. Og der
bliver mange chancer - for
samme indskud.
Mindst en gang om
méneden udtrekker vi:

¥ 1 premie pi 1 million kr.

¥ 2 pramier pa 250.000 kr.

¥ 5praemierpa 75.000 kr.

¥ 10 preemier pa  10.000 kr.

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

Kom ind og her mere om
Gevinstopsparing i Unibank.
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Unlibank

Sammen ervi bedst

Unireklame



