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Sommer 1994

Sa er det blevet sommer (det siger kalenderen)
og NF — blad tid igen. Tiden flyver som seedvan-
ligt afsted. Vores nye informationspjece er blevet
vel modtaget og jeg far dagligt henvendelser fra
medlemmer eller fagfolk der gnsker flere pjecer
tilsendt.

Generalforsamlingen forlgb stille og roligt som
det plejer. Sven Asger Segrensen var med og be-
svarede sporgsmal om NF. Vibeke Manniche
kom til middag og fortalte om sit NF-projekt og
besvarede ligeledes sporgsmal.

Centraliseringen ligger stadig meget stille. Ef-
ter hgringsrunden som blev afsluttet 1. maj tro-
ede jeg, at vi hurtigt kunne komme igang igen,
men de seneste forlydender siger efter sommer-
ferien eller til efteraret. S& vi ma have lidt tédlmo-
dighed endnu.

Foraret er ogsa gaet med forberedelse af som-
merens og efteraret aktiviteter, som man kan
lzese om inde i bladet. Og jeg ved sa meget som
at vi har seks 15-arige piger og drenge som glee-
der sig meget til den 18. juli, afrejsedagen til NF
sommerlejren i Belgien.

Til sidst vil jeg gnske jer alle en god sommer,
hvor vejret forhabentlig bliver bedre end det har
veeret indtil nu.

Kéthe Raunkjeer




Mini lejr pa
Lalandia

% Lolandio

Er du mellem 9 og 12 ar? Bor du
gst for Storebzelt? S§ tag med
Ulla Larsen og Jorgen Lovmand
til Lalandia i efterarsferien.

NF foreningen har lejet et af de
store huse pa LALANDIA fra
mandag til fredag i efterarsfe-
rien. Ulla og Jergen, foreeldre til
Hannibal, bliver lejrledere pé tu-
ren og der er plads til 5 bern
mere foruden Hannibal.

Skynd dig at tiimelde dig. Vi
treekker lod om pladserne. Lejr-
omkostningerne bliver betalt af
foreningen.

Tilmelding pé& vedlagte blan-
ket senest den 1. august.

Livskvalitet er ikke noget
man har eller far, men no-
get man skaber i samveer
med andre mennesker.
Derfor spiller netveerket
0gsa en stor rolle.

RHODOS

Er du nervgs for at sté pa egne
ben pa en udenlandsrejse? Fo-
ler du dig usikker og utilpas ude
blandt mange mennesker? Har
du brug for at f& styrket selvtil-
lid? Er du mellem 18 og 23 &r?

Sa meld dig til rejsekursus
tii Rhodos sammen med
lege Vibeke Manniche og
hjemmevejleder Kathe Raun-
kjeer.

Der er plads til 6 deltagere
fra sondag den 2. oktober til
sondag den 9. oktober.

Vi treekker lod om pladserne
og Socialministeriets Handi-
cappulje star for de faste udgif-
ter. Du ma selv sgrge for lom-
mepenge og drikkevarer til mal-
tiderne.

Tilmeldingen skal veere hos
Kathe Raunkjeer, Ravnekeer-
svej 12, 2860 Seborg senest
den 1. august.



Referat fra generalforsamlingen

i Dansk Forening for Neurofibromatosis Recklinghausen

Formanden Kéathe Raunkjeer byder
velkommmen.

1. Svend Bjorn bliver valgt som diri-
gent. Dirigenten erkleerer general-
forsamlingen lovlig indvarslet i
henhold til vedteegterne.

2. Arsberetningen blev godkendt.
Se andet sted.

3. Kristian Raunkjeer gennemgar ars-
regnskabet pa Grethe Ploug Han-
sens vegne. Arsregnskabet blev
godkendt. Der kom spergsmal om
vi fortsat fik gave fra Hafnia Fon-
den. Det har vi faet indtil nu, og der
er sendt ny ansggning. Pengene
indgar i foreningens almindelige
budget. Midlerne fra Socialministe-
riet bliver brugt til kurser for barne-
familier med NF og til at sende to
familier til 14 dages ophold pa
Frambu i Norge. Disse ophold er
bade kursus og behandlingsop-
hold. Frambu er en del af det nor-
ske Rigshospital og er NF center i
Norge. Til sommer rejser 6 unge til
Belgien pa den forste europeeiske
sommerlejr for NF bern/unge.
Ogsa denne rejse bliver financieret
via Socialministeriet.

4, Kristian Raunkjeer fremlaegger
budget for 1994. Budgettet bliver
godkendt. Der var et spgrgsmal fra
salen om et belgb til revisor. Regn-
skabet skal p.g.a. midlerne fra So-
cialministeriet og Landsindsamlin-
gen, revideres af en registreret re-
visor eller statsaut. revisor.

5. Kathe blev genvalgt som formand.

6. Anne Mette Juel Jeorgensen blev
genvalgt. Poul-Henrik Winberg blev
valgt ind i bestyrelsen. Bente De-
genkolv blev valgt som suppleant.
Niels Devantier udtreeder af besty-
relsen af personlige arsager.

7. Ole Houlberg, foreningens man-
gearige valgte revisor genopstiller
ikke og istedet for blev Annie Bund-
gard valgt til revisor. Jens Degen-
kolv blev genvalgt som revisor sup-
pleant. Ole Houlberg takkede be-
styrelsen for godt samarbejde gen-
nem arene. Foreningen takkede
Ole Houlberg for hans store indsats
ved at overreekke et par flasker vin.

8. P& et spargsmal fra salen om hvor-
for de fleste af foreningens arran-
gementer omhandlede bgrn med
NF og ikke s& ofte voksnes proble-
mer med NF, svarede formanden
at de fleste midler foreningen rader
over er netop pengene fra Social-
ministeriet, som er gremaerket il
barn og bernefamilier. Til efteraret
er der dog planlagt en weekend
med bredere indhold.

Der var et sporgsmal fra salen om
hvornar man kunne forvente at NF
centret pa Rigshospitalet kunne vaere
en realitet. Formanden svarede at
der endnu ikke kunne saettes en dato
og at der endnu ikke var taget ende-
lig beslutning om et NF center.

Sven Asger Serensen opforderede
forsamlingen til at sende formanden
og bestyrelsen en stor tak for deres
indsats for foreningen.

Referat Herdis og Kéthe
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Arsberetning

Sidste ars generalforsamling forlgb
pa en lidt anden made end det plejer
og vores kasserer Grethe Ploug Han-
sen fik pludselig meget travit. Grun-
den var, som mange af jer ved, at jeg
een uge feor generalforsamlingen,
blevindlagt pa sygehuset med en di-
scoprolaps. Som det plejer s& kom-
mer en ulykke sjeeldent alene. Et par
dage senere var det Sven Asger
Sgrensen der matte melde fra pa
grund af sygdom i familien. Da den
forste forskraekkelse havde forladt
Grethe og de andre i bestyrelsen,
kom der hurtigt skik pa tingene allige-
vel og generalforsamlingen forleb, ef-
ter hvad tilbagemeldingerne lyder,
godt. Leif Grove og Vibeke Manniche
stod for den medicinske del og Mi-
chael Oettinger fortalte om genetiken
bag NF, i lighed med hvad han fortalte
pa generalforsamlingen her for to ar
siden.

| juni maned fik vi besked om, at vi
i lighed med tidligere ar, havde faet
60.000 kr. fra Tipsmidlerne til oplys-
nings- og hjeelpearbejde. Tidligere pa
aret havde vi desuden faet 185.000
kr. fra Socialministeriets Handicap-
pulie. De sidstnaevnte penge skulle
bruges til at sende 2 familier til
Frambu i Norge og til at sende nogle
bern til sommerlejr i Belgien. Begge
disse aktiviteter blev ikke til noget i
1993. De to familier er i stedet for lige
i gjeblikket pa Frambu og sommerlej-
ren finder forst sted til sommer. Man
kunne fra arrangerernes side ikke na
at fa arrangementet faerdig i 93.

Sidst i august fik vi tildelt 88.854,-
kr. fra overskuddet fra SUPER-
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CHANCEN. Et fantastisk belab for
vores lille forening, da de ikke er gre-
maerkede.

| september var vi fire fra bestyrel-
sen, Sven Asger Sgrensen og Vibeke
Manniche i Oslo til et Nordisk NF
mede. Madet blev kort refereret i vo-
res sidste medlemsblad. Et fyldigere
referat kommer i det neeste, der ud-
kommer i juni.

Senere pa maneden var jeg til et
weekend seminar med CSH. For-
manden for CSH's bestyrelse Sven
Jensen, gav et opleeg om Udviklings-
tendenser pa Handicapomradet si-
den 1990, herunder CSH's rolle nu
og fremover. Derudover var der grup-
pearbejde med hvad vi synes var
vaesentligt i det arbejde CSH indtil nu
havde lavet og hvad vi ville prioritere
hojst fremover.

| begyndelsen af oktober havde vi
en kursus weekend pa Dansk Folke-
ferie i Middelfart, hvor vi ogsa havde
bernene med. Et kursus med blandet
indhold. Noget veeldig godt og noget
vaeldig darligt. Vi i bestyrelsen leerer
lidt hver gang vi holder kurser.

Efteraret bod ogsa pa Europakon-
ference i Sienna i Italien. Disse kon-
ferencer har foruden den medicinske
del, en stor betydning for samarbej-
det foreningerne imellem i Europa,
og den personlige kontakt til de leeger
og forskere der arbejder med NF. Det
forste storre arrangement i den sam-
menhaeng er den store sommerlejr i
Belgien til sommer. Danmark bliver re-
praesenteret med 5 barn.

Senere igen havde vi en weekend
for de unge pa 18 til 30 ar. En meget
vellykket weekend der vil blive genta-
get, ingen tvivi om det.



Foreningens medlemsblad udkom,
dog ikke som det plejer i juni, men pa
grund af min sygdom i august og i de-
cember.

Vi kan meaerke, at vi er blevet mere
kendt indenfor faggrupper og instituti-
oner. Vi far mange henvendelser fra
leeger, sundhedsplejersker, fysiotera-
peuter og PPR kontorer. Grunden er
selvfglgelig forst og fremmest, at alle
vore medlemmer giver vores foldere
ud til alle dem de er i forbindelse med,
men ogsa den artikel der har veeret i
Helse, og at vi figurerer i en lang
raekke adresselister over sygdomsfor-
eninger i forskellige medicinske og so-
ciale sammenhaeng.

Vores pjece om NF er ogséa blevet
feerdig og er blevet modtaget de fleste
steder. Pjecen er sendt ud til alle med-
lemmer og er der nogen der gnsker
flere af dem, s& kan man henvende sig
til mig. Det er kun hospitaler og ud-

dannelsesinstitutioner der gnsker hele
klasseseet, som ma give et ekspediti-
onsgebyr pa 25 kr. pr. pjece.

Indslaget med Line og mig i
Eleva2eren i foraret 93, gav os en cen-
tral plads i forhandlingerne om
centralicering af en raekke sjeeldne
handicapgrupper. Vi blev, som een ud
af fem grupper udvalgt til, at skulle be-
lyse problemstillingerne for sjeeldne
sygdomsgrupper i forhold til det nu-
veerende behandlingssystem. Sidst i
april blev Anne Mette og jeg inviteret til
en droftelse med en raskke overlaeger
0g andre leeger pa Rigshospitalet, der
via deres speciale, har seerlig viden
om de mest forekommende komplika-
tioner i forhold til NF. Forud for dette
mgde havde bestyrelsen udarbejdet
en skitse over de problemer der i gje-
blikket var i forhold til behandlersyste-
met og hvad vi havde af gnsker til et
evt. NF center.




Tanken om centralisering er ikke ny,
heller ikke for vores vedkommende.
Ferste gang vi var til droftelse om det
var et mgde med forhenveerende soci-
alminister Esther Andersen i januar
1992.

Siden har CSH aktivt gaet ind i for-
handlingerne og er nu repraesenteret |
den tekniske arbejdsgruppe der har
veeret nedsat siden juni 1993 og som
afleverede sin rapport til Sundheds-
styrelsen i november 1993. Rapporten
er i gjeblikket til hering i en lang reekke
hospitalsafdelinger, medicinske sel-
skaber, amter og specialinstitutioner.
Meningen er nu, at vi allerede for
heringsrunden er afsluttet skal indga i
et teet samarbejde med Rigshospitalet
om de mere konkrete arbejdsopgaver
et sadant center skal tage sig af og
hvordan det kan fores ud i livet. Pro-
blemet er nemlig ikke kun at fa det
hele politisk pa plads. Der skal ogsa
findes laeger der har viden 0g inter-
esse i NF og som ensker at indga i et
sadant samarbejde.

Nu er vi allerede pa vej ind i fremti-
den. Centraliseringen kommer sand-
synligvis til at veere det helt domine-
rende for foreningen i den kommende
tid, men derfor er der mange andre op-
gaver, der ogsé skal lgses. Vi har pla-
ner om i efteraret, naermere bestemt
weekenden den 17/18 september, at
holde et sterre kursus alm. voksne,
foreeldre og sterre bern. Der er blevet
udtrykt ensker fra sterre bern om, at vi
laver kursus for dem om NF. De unge
vil gerne have en opfelgning af kurset
sidste &r, smabernsforeeldre er ikke
blevet tilgodeset for nylig og de lidt eel-
dre argange har maske nogle proble-
mer de gerne vil have belyst 0g disku-
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teret. Meningen er alts&, at vi laver et
stort kursus, hvor vi laver grupper om
de forskellige emner, som man s selv
kan veelge sig ind pa.

Vi har ogsa planer om at lave en te-
madag for leerere og fysioterapeuter,
der idag har NF bern i skolen eller i be-
handling. Dette skulle ogsa forega en
gang i efteraret.

Recklinghausens
Neurofibromatose og
Central Neurofibromatose

eurdfibromatose~ 1~
%g% 27

Nu ogsa pa lydband
Har du problemer med at lzese?
Er du ordblind eller svagtseende?

Ring eller skriv til
Kéathe Raunkijzer
0g bestil bandet.




NF og mutationer

Af Meena Upadhyaya
Cardiff, UK.

NF-1 er en af de almindeligst
forekommende neurologiske
sygdomme. Den bergrer 1 ud
af 3500 mennesker. Mutati-
onshyppigheden er blandt de
hgjst kendte, da 50% af alle
personer med NF-1 har faet
det ved mutation d.v.s. en
spontan forandring af arve-
anleegget.

Folger man udviklingen si-
den NF-1 genets kloning i
1990 (neurofibromin), sa er
mere end 50% af genet nu
analyseret med henblik pa
mutationer. Desveerre har
man kun kunnet identificere
mutationerne hos 10% af de
undersggte personer. Det er
meget sveert af forklare,
hvorfor det er sa sveert at se
en sammenheeng i de en-
kelte tilfeelde. Det er dog me-
get sandsynligt at sterstede-
len af mutationer, der skyldes
sygdommen, er koncenteret i
de sidste ca. 45%, som man
stadig mangler at undersgge.

Kloningen af NF-1 genet
skabte store forventninger

om at kunne stille en moleky-
leer diagnose og for behand-
lingen af sygdommen. Pa
grund af den store mutations-
rate og besveerligheden med
at finde fejlene i genet, et det
desveerre kun muligt for et
begreenset antal familier at fa
stillet en konkret molekylaer
diagnose.

Efterspergslen af fosterdiag-
nostik har hidtil vaeret meget
begreenset. Mange par har
dog udtalt, at de ville have fo-
retaget en test, hvis graden
af sygdommen ville kunne
forudsiges. Dette er for tiden
ikke muligt. '

Da den direkte mutationsa-
nalyse til at stille en klinisk
diagnose ikke har veeret suc-
cesrig hidtil, s er det mest
sandsynligt, at man skal ga
direkte ind og undersoge
neurofibromin proteinet hos
kommende patienter.

De informationer som er
samlet fra mutations-meon-
stret vil vaere os en stor hjeelp
til at forstd genets normale
funktion.

Oversat fra NJ International
af Trine Langkilde Hansen




REGNSKAB

for tiden 1. februar 1993 til 31. januar 1994

INDTEGTER:

Kontingenier = il St e e S s 28.390,00

Gaver og annonceindtaagter ..........ccccceiiiiiiiiiine 3.505,00

Reeat gl e e e e e 19.578,49
Landsindsamling: Overskud for aret 1992/93 ............ 76,51
Landsindsamling: Overskud for aret 1993/94 ............ 5.135,00
SUpPerChanCeEnt = e s 88.854,00
Salglaieniblemer S S e T i 585,00 146.124,00
UDGIFTER:

Bestyrelsesmader og rejseudgifter ............cccveeeennn. 11.037,51
Teletontidgiter==trtamaiiaane o re N n 10.073,40
Kontorartikler og bogtrykkerarbejde ..........ccccccevieennn 5.034,75

o) S e e e e e e 2.559,22

RV SO e e s 2.500,00
Kobmaftelelad@ e o e 9.492,19

Keb af mobiltelefon og forsikring herfor ..................... 9.694,00
Kobiaficompltern= i 17.098,75
Rejseudgifter til Norge og Italien ........cccoooiiiiiiniceen. 19.636,51
Biverseldgifiorasse s et s 676,25 87.802,58
Overskids -0 e e e e 58.321,42
SOCIALSTYRELSEN:

Restbelgb pr. 1. januar 1993 194.846,00

Modtageki=l993 == = = e e 185.000,00
Kursusudgifter Middelfart ....... 61.266,00

Legalt s v 5.000,00

BeVISOr 7 - an 3.000,00 69.266,00 115.734,00 115.734,00
Resibelgbipr=31.januariio9q . ... i 310.580,00

TIPS OG LOTTO:

Restbeleb pr. 1. februar 1993" ............ccoiiiiieiiviiienins 0
Modtageiitlio98 8 e 60.000,00
Bogtrykiogikontorantiklerssnir il o n nin i 22.099,88

Ponlege et ndine canlian i e o T 5.619,28

Kurstusudg: MidaBlErt i i i ey 5.131,50

Kursusudg. Hindsgavl ........... 26.322,84

NF made i Alborg ................. 398,50

Foredrag bgrnehave .............. 428,00 60.000,00 0 0
GOremskidtiall s e 174.055,42
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Status pr. 31. januar 1994

AKTIVER:
Kassebcholdamar = s o o0 o o o 0
GOkOMIO rsZBRoBGI o 4.362,66
Girokonto nr. 786 2121 Landsindsamling .................. 5.214 54
Sparekassen Vestsjeellland:

Konto nr. 0520-212-56-24.513 .........cccccocveeee.. 15.817,81

Konto nr. 0520-212-56-69.150

GaROIME S s et 371.788,69

BT L A R S S T Sl e 5.000,00
Tilgodehavende hos landsindsamlingen ................... 587,50
PASSIVER:
Strandbygaard Skjern BogtrykKeri A/S .......coocooeeoeeeeeoeeeeee . 10.552,13
Kathe Raunkjeers tilgodehavende for udiaeg ............cccoovveenenn... 124,95
EGENKAPITAL:
Saldopr 1. febr 1998 St v 218.035,67
OVerskitess en Ao mbne . 174.055,42 392.091,09
Balgtce o traindes et Lt et 402.768,17 402.768,17

Ovenstaende indteegter og udgifter for perioden 1. februar 1993 il 31. januar 1994
samt status pr. 31. januar 1994 er i overensstemmelse med de mig foreviste bilag.

Holte, den 16. marts 1994
Ole Houlberg, revisor for foreningen

BUDGET

for tiden 1. februar 1994 til 31. januar 1995

SOl G e e R SRS e U e I Nkt et ) D 28.000,00
(€120 oo o gl T oo o e o ot s e 3.000,00
gl It el e R S sk SO e RN 9.000,00
40.000,00
Bestyrelsesmeder og rejseudgifter ............cccooun....... 11.000,00
TelgionudOiar e oo a s o ot e 10.000,00
Kontorartikler og bogtryKKer ........ooooeeeveeiemereeenn.. 5.000,00
e R e e O R 2.500,00
Rejseudgifter til mader i udlandet ..............cocooovovooo.. 15.000,00
B R T [ G e et e P S 500,00 44.000,00
o ple s et e st Sl e U I D o e 4.000,00
Foreningens egenkapital pr. 1. februar 1994 ............covvviviiii 392.091,09
Heraf udger modtagne midler fra Socialstyrelsen
til forméalsbestemt anvendelSe ..........ocooooeeeeeoeeeeeoo 310.580,00
Foreningens fri midler pr. 1. februar 1994 ...........oovoovovoie . 81.511,09
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Nordisk mode i Oslo

september 1993

Referatet fra det nordiske mede sid-
ste efterar ndede ikke frem for "dead-
line" pa vores blad. Derfor kommer
der farst nu et mere uddybende refe-
rat.

Livskvalitet og NF

Pa Frambu har man i forskellige NF
grupper droftet livskvalitet. En af
grupperne som bestod af seks
voksne med NF kom frem til falgende
punkter.

1. Positiv selvopfattelse, sikker pa
egne evner, acceptere sig sely,
ikke at have skyldfolelse.

2. Anledning til at veere aktiv og ud-
vikle sine talenter.

3. Foretag selvsteendige beslutnin-
ger. Kontrol over egne handlinger.

4. Kunne have varige og dybe relati-
¢ oner til andre mennesker.

Spergsmal og tanker

om begrebet livskvalitet

— Kan livskvalitet males?

Hvilke maleinstrumenter?

Af hvem?

Subjektiv oplevelse.

Kulturelle forskelle.

Lykke — glimt af lykke?

Folelse af gleede.

Fraveer af sygdom.

Veere frisk — ha' god helse. Dette
har forandret sig gennem tiderne.

12

I

Velfeerdssamfundet stiller andre
krav end tidligere tider.
— Livskvalitet bliver ofte vurderet ud
fra materielle mal.
— Livskvalitet har
bade krop og sjeel.

indvirkning pa

Laege Birgitta Rembeck, Sverige
BR har undersggt 70 NF patienter i
Sverige i 1978.

De fleste betragtede ikke NF som
en sygdom. Selv blandt de hardest
ramte, sagde kun halvdelen, at de
betragtede NF som en sygdom.

Mange kvinder havde faet flere fi-
bromer under graviditet.

Undersogte om der var nogen peri-
oder af livet der var specielt vanskelig
at have NF.

De fleste nzevnte puberteten. Det
var da de fik de ferste fibromer, og
begyndte at forsta, at de ikke var som
andre.

Lzege Sven Asger Serensen,
Danmark
Vived meget lidt om hvordan det gar
personer med NF senere i livet. Hvor-
dan sygdommen arter sig og har ind-
virkning pa livskvaliteten.

| de tilfeelde der skyldes mutationer,
star personen ofte mer isoleret i for-
hold til sin familie end der hvor der fin-
des andre i familien med NF.

Det meste af det vi ved om NF er
gennem undersggelser af personer,



der har sygdommen i alvorlig grad.
Derfor giver den slags undersggelser
ofte et skaavt billede af virkeligheden.

En af S.A.S. undersggelser viser at
levealderen for personer med NF er
kortere end for resten af befolknin-
gen. Kvinder med NF lever lidt kor-
tere end masnd med NF. Der er flere
kvinder med NF der gifter sig end
meend med NF.

Diskussion:
Sporgsmal til diskussion

1. Hvordan opfatter | livskvalitet?

2. Erdet godt at fokusere pa livskva-
litet, eller kan man taenke sig farer
forbundet med dette?

3. Hvad vil pavirke personer med NF
mest i positiv/negativ retning?

4. Er personer med NF's livskvalitet
storre eller mindre end andres?

Berit Skreedderberget, Frambu
Af de seks der var pa Frambu i som-
mer, fik fem invalidepension eller var
arbejdslgse. Mange med NF er be-
kymret for om de kan klare et ar-
bejde. Her i vesten er selvopfattelsen
knyttet mere til hvad du laver end il
hvem du er. Eventuelt ikke kunne
klare at forserge sig og sin familie er
til bekymring for mange, iseer maend.
Dette kan ogséa veere arsagen til at
feerre meend end kvinder gifter sig.
BR: Undersagelser fra Sverige vi-

ser at 80% af dem som har NF klarer
at have et job. Livskvalitet ma ikke
bare knyttes til om man har et arbejde
eller ikke.

— Livskvalitet er ikke fraveer af uro
og angst, men det at kunne takle ur-
oen og angsten.

BS: Samtalegrupper med unge mel-
lem 16-18 ar uden ydre tegn pa NF:

Mange har koncentrationsproble-
mer og faler sig klodsede. Der bruges
mange krasfter pa skolearbejdet. For-
eldrene stiller krav om, at de skal
veere aktive i fritiden ogsa. De unge
folte sig stressede. For mange af
dem var det nemmere at have kon-
takt med yngre kammerater end
jeevnaldrende.

Carina Sjoberg, Sverige

Det er vigtigt at fortzlle bernene, at
de er "gode" nok. Finde ting de er lige
sa gode til som andre barn.

Arvid Heiberg, Frambu

Stemmer det, at det er vigtigt at have
en "fighting mother"? Dette er accep-
teret i de fleste kulturer. Mor mader
op i bernehaven, pa skolen og hos
leegen, hvis det ikke gar sa godt for
barnet. Dette haenger ofte sammen
med det traditionelle syn pa hvem der
laver hvad i familien. Derfor har ame-
rikanske forskere veeret inde pa, at
det maske er bedre at have en far
med NF og en rask mor end om-
vendt.

veerket ogsa en stor rolle.

Livskvalitet er ikke noget man har eller far, men noget man
skaber i samveer med andre mennesker. Derfor spiller net-
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Fra debatten om fosterdia-
gnostik i etisk perspektiv
Pa verdensbasis er der lavet mindre
end 40 fosterdiagnostikker pa NF.
Dette betyder at efterspergslen er
lille. Hvorfor.

Hvordan ber man som leege for-
holde sig til radgivningen til om et par
med NF bgr f& barn eller ikke?

Svar fra foreningerne
Livssyn og holdninger spiller ind.
Skulle man abortere et foster med
NF, ville mange fele, at man nedvur-
derede sit eget menneskevaard.
S.A.S. Pa et tidspunkt vil man sand-
synligvis kunne sige noget om
sveerhedsgraden af NF udfra foster-
prove. Hvordan skal man rade til den
tid?

Svar fra foreningerne

Det mé& veere den enkelte familie der
afger det. Den almene livssituation
for familien spiller ind. Har man i for-
vejen et eller flere barn som er hardt
ramt af NF, kan det veere man ikke
har flere kreefter til et nyt barn med
NF. Vigtigt med saglig genetisk in-
formation.

Vibeke Manniche, Danmark
Foreningerne bor veere med og give
rad, ved at vise at det gar fint at leve
med bern der har NF.

S.A.S. Foreningerne kan ikke vaere
med i den genetiske radgivning fordi
de ikke er neutrale.

Konklusion

Dette er et vanskeligt spergsmal,
som det ser ud til at veere lille inter-
esse for blandt dem der selv har NF.
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Birgitta Rembeck og Ma-
deleine Zoliner:

Neurotisk besvaer og psyko-
logisk testning ved NF

BR: lavede en undersggelse pa 70
NF patienter i Goteborg i 1978. Her
underseggte hun foraeldre, sgskende
og barn. Nogle gange flere generati-
oner.

Intelligensen blev undersggt. Der
var kun to af disse 70 som havde gaet
i specialskole.

Der sa ud til at veere en sammen-
heng mellem skoleproblemer og
psykiske problemer. Kun 6 af 69 sva-
rede, at de havde haft nervast bes-
veer i barndommen. Disse 6 havde
ogséa problemerne i voksenalderen.

Sovn-EEG
Af 12 undersggte patienter i alderen
32 til 70 ar, havde 6 sgvnapng. Dette
ger, at man ikke hviler s& godt under
sgvnen som andre. Dette kan veere
forklaringen pa trsstheden som
mange med NF klager over.

MZ: har undersagt personer i alde-
ren 35 til 55 ar. Undersggelsesomréa-
derne har veeret:

1. Det alment intellektuelle niveau.
2. Evne til at drage logiske slutninger.
3. Konstruktiv evne.

MZ: har ogsa undersggt motorik,
minde, indleering og evne til taenk-
ning.

Resultat

Det viser sig at personerne ligger lidt
under normalen, nar det gaelder al-
ment intellektuelt niveau og konstruk-
tive evner. De ligger pa normalen, nar



det gaelder evne til at drage logiske
slutninger.

Nar det geelder hurtighed ligger de
pa gennemsnittet. Det ser ud til, at
det de fleste har problemer med, er
koncentrationen.

Projektgruppen pa Frambu: "Det

norske NF-projekt"

Alf Bjornstad: Baggrunden for projek-

tet er den norske regerings hand-

lingsplan for funktionshaeemmede.
Projektet har varet fra 1990 til

1993.

Malseetning

— Udvikling af arbejdsmodeller for
tveerfagligt samarbejde medicinsk,
paedagogisk og psykhosocialt.

— Udarbejdelse af kompetencemo-
deller med overfgringsveerdi for
andre diagnosegrupper.

— Model for dygtiggering af patienter
og primaersundhedstjeneste lokalt
tii bedre egenomsorg og opfelg-
ning.

Satsningsomrade
Diagnosticering, udredning og medi-
cinsk radgivning.

Information

Undervisning gennem seminarer for
patienter og fagfolk pa forskellige ni-
veauer i undervisnings- og behandler
apparatet.

Systematisering og
kompetenceudvikling
Forankringsarbejde internt pa
Frambu med tanke pa overfgrings-
veerdi. Kompetenceudvikling gennem
kursus- og seminardeltagelse. Syste-
matisering af patientdata.
Projektgruppen har haft 8 seminarer
p& Amtsbasis sammen med NF fore-
ningen. Her har paedagoger og sund-
hedsplejersker vist storst interesse.
Departementet har udneevnt det
nroske NIBR til at evaluere projektet.
Evalueringen var stort set positiv.
Der er stort behov for internationale
kontakter, nar man skal svare pa van-
skelige medicinske spergsmal.

Center for Sma

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

TIf. 33914020. Fax. 33914019

Kontakt

Handicapgrupper

Arhus: Frichsparken

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

TIf. 86158377. Fax. 86159377
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Husk af melde flytning til fore-
ningen. Det er sa eergeligt, nar
vi far posten retur. Flytteanmel-
delsen skal sendes til:

Grethe Ploug Hansen
Tejbjergvej 23
4400 Kalundborg
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Behandling med
laserstraler

Pa sidste generalforsamling kom det
frem, at en del af medlemmerne on-
sker laserbehandling af knuderne,
hvis dette er muligt. Hvis man har
mange knuder, vil en laserbehandling
typisk kreeve, at man ved hver be-
handling fjerner knuder péa et storre
omrade af huden. Dette omrade vil
gerne svare til en A4 side. Desveerre
er det langt fra alle hudleeger, plastik-
kirurger eller hudafdelinger, som er
indstillet p& en sadan behandling, el-
ler overhovedet har mulighed for at
udfere denne laserbehandling. Rigs-
hospitalets hudafdeling har vist sig
velvillig for at behandle personer med
NF1, som gnsker at fa fiernet et storre
antal knuder med laser.

Hvis du er interesseret i denne be-
handling, skal du kontakte din egen
leege, eller den afdeling, som falger
dig, og bede om at blive henvist til
Rigshospitalets hudafdeling, som kan
varetage denne specielle funktion.
Henvisningen skal sendes til admini-
strerende overleege Susanne Ull-
mann, Rigshospitalets hudafdeling.
Overlege Susanne Ullmann har
veeret med til at indga denne aftale.
Behandlingen kan foretages ambu-
lant, s& det er ikke nedvendigt at blive
indlagt.

Vibeke Manniche




Rejsesygesikringen
og kroniske lidelser

Af sundhedsminister Torben Lund (S)

Regler i rejsesygesikringen er med til
at gore rejselivet surt for nogle men-
nekser med en kronisk lidelse. Ja, de
afholder ligefrem nogle fra at rejse pa
ferie i udlandet.

Det er hverken ngdvendigt eller ri-
meligt. Det er faktisk kun i de — for-
mentlig fa — tilfaelde, hvor behand-
lingsbehovet med rimelighed kunne
forudses, at rejsesygesikringen ikke
skal refundere eventuelle udgifter til
lzegehjeelp og hjemtransport.

Men hvad hjeelper det, at reglerne
er gode nok, hvis de ikke opleves
sadan.

Derfor er der behov for yderligere
information om rejsesygesikringens
daekning. Der er ogséa behov for, at
borgerne, inden de tager pa ferie, kan
fa klar besked om, hvorvidt de er
daekket eller €j, hvis de mod forvent-
ning skulle blive syge.

Det har jeg nu taget initiativ til at fa
gennemfert. Med virkning fra den 1.
april 1994 vil der blive fastsat nogle
bindende retningslinier, som bor-
gerne uden videre kan henholde sig
til, og som rejsesygesikringen (det vil
i praksis sige Europaiske Rejsefor-
sikring A/S, der administrerer ordnin-
gen) skal administrere efter.

Disse retningslinier gar kort fortalt
ud pa, at kroniske lidelser er deekket
af rejsesygesikringen, hvis lidelsen
ikke har medfert hospitalsindleeg-

gelse og eendret medicinering inden
for de sidste 2 maneder for afrejsen
fra Danmark. Retningslinierne vil i sin
helhed blive optrykt i rejsesygesik-
ringspjecen, som bl.a. f&s hos rejses-
elskaberne, i banker og pa apote-
kerne.

Den sikrede, der star over for en
rejse til udlandet, vil saledes nemt
kunne afgere, om et behov for be-
handling i udlandet vil vaere dsekket
eller gj.

Det er naturligvis ikke ensbety-
dende med, at man er tvunget til at
blive hjemme, hvis man falder uden-
for, f.eks. fordi man har faet eendret
sin medicinering inden for de sidste 2
maneder. Tvaertimod vil der samtidig
blive indfert en ordning, hvorefter
man kan henvende sig til Europeeiske
og fa bindende forhdndsbesked og
dermed sikkerhed for, at man ikke
selv skal afholde eventuelle udgifter.
Dette forhandstilsagn bygger pa en
konkret individuel vurdering af Euro-
peeiske.

De bindende retningslinier betyder
imidlertid, at det kun undtagelsesvis
vil veere ngdvendigt at rette henven-
delse til Europeiske for at fa et
egentligt forhandstilsagn.

Jeg mener, vi pd denne made har
skabt den ngdvendige sikkerhed for,
at mennesker med kroniske lidelser
trygt kan tage pé ferie i udlandet.
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NF-weekend

Lordag den 17. og sendag den 18. sep-
tember holder NF-foreningen kursus pa
Dansk Folkeferiecenter | Middelfart.

Kurset kommer til at forme sig som
forskellige sma grupper, med forskel-
ligt indhold, og hvor man pa forhand
tilmelder sig hvilken gruppe/foredrag,
man gnsker at deltage i. Hver delta-
ger kan hgijst tilmelde sig tre foredrag.

Kurset henvender sig til bern/unge
fra 12 &r og op til vores eeldste med-
lemmer.

Gruppe 1

Almen information om NF for de 12 til
ca. 16-17 arige ved dr. med. Flem-
ming Skovby, Rigshospitalet.

Gruppe 2

Almen information om NF for alle
voksne. Ved dr. med Sven Asger
Serensen, Panuminstituttet og leege
Vibeke Manniche, CSH.

Gruppe 3

NF-graviditet — arv. Hvordan har NF
udviklet sig hos dig. To kvindelige
medlemmer forteeller. Gruppeleder
leege Vibeke Manniche.

Gruppe 4
Hvilke hjeelpemuligheder er der un-
der uddannelsen nar man er ordblind.

Gruppe 5

At undervise bern med lzese/skrive
problemer. Ved lektor Jytte Jordal,
Danmarks Lzererhgjskole, Arhus.

Gruppe 6
Hvordan afhjeelper vi forstoppelse.
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En diaetist kommer og giver kostvej-
ledning.

Gruppe 7
At blive eeldre. Om hukommelse. Ved
leegelig specialist i eeldreproblematik.

Fra de sidste foredragsholdere har vi
ikke faet endeligt tilsagn derfor intet
navn pa endnu.

Kurset starter med frokost lordag k.
12.00 og slutter sgndag ca. kl. 14.00.

Om aftenen er der forskellige over-
raskelser.

Born under 12 ar kan ikke deltage i
denne weekend.

Som sezedvanligt er selve kursus og
ophold gratis for alle. Alle der har
born med NF under 18 ar, far refun-
deret rejseudgifter med billigste off.
transportmiddel ved, efter kurset at
indsende billetterne til vores kasserer
Grethe Ploug Hansen.

En forudseetning for at deltage er
selvfglgelig, at man har husket at be-
tale sit kontingent for 1994.

Husk at medbringe badetgj. Der fin-
des indendgrs swimmingpool.

Tilmelding senest den 1. august
til Kathe Raunkjeer, Ravnekarsvej
12, 2860 Sgborg.

Husk at udfylde hvilke grupper du
gnsker at deltage i.



Psykologhjeelp med

tilskud fra

sygesikringen

Sygesikringen giver i visse situationer mulighed for tilskud til
samtaler med psykolog. Baggrunden er "Overenskomst om for-
sogsordning vedrerende psykologhjaelp”, som er indgaet mellem
Sygesikringens Forhandlingsudvalg og Dansk Psykolog Fore-
ning". Overenskomst blev underskrevet d. 12. maj 1992 og tradte

i kraft d. 1. juli 1992.

Forsggsordning over 2} ar
Der er tale om en forsggsordning,
som lgber over 2% ar, indtil udgangen
af 1994. Det skal herefter vurderes,
om ordningen skal geres vedvarende
og i givet fald, i hvilken form.

Hvem kan soge stotte?

De personer, som ud fra forsggsord-

ningen er berettigede til psykolog-

hjeelp med tilskud, er:

— ofre for roveri, vold og voldtaegt;

— ofre for trafikuheld og andre ulyk-
ker;

— foreeldre eller sgskende til alvorligt
psykisk syge barn;

— personer med alvorligt invalide-
rende sygdom

— parerende til personer med alvor-
ligt invaliderende sygdom og

— pargrende ved dgdsfald

Psykologhjeelpen kan altsa seges af
personer, der har veeret udsat for en
haendelse, som udlgser en psykisk
krise. Henvisning til psykologhjeelpen
skal normalt sgges senest seks
maneder efter den indtrufne haend-
else. Ved kroniske handicap kan
denne haendelse veere, at sygdom-
men bryder ud, eller at man far stillet
diagnosen.

Der kan ydes tilskud til ialt 12 sam-
taler a 45-60 minutter, dvs. der er tale
om psykologisk krisehjeelp, hvor man
kan tale heendelsesforlgbet igennem
og opna gget afklaring af éns egne
reaktioner pa det skete.

Fremgangsmade

Praktiserende laeger, embedslager
og sygehuslaeger kan henvise til psy-
kolog efter denne ordning. Alle disse
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leeger er orienteret om ordningen, men
det kan veere vigtigt, at man selv er klar
over dette tilbud, s& man kan bede om
en henvisning, nar behovet opstar.

Leegen udformer en skriftlig henvis-
ning pa seerlig blanket, som skal
medbringes ved forste besgg hos
psykologen. Efter henvisning er ud-
stedt, skal psykologen kontaktes in-
den for en méaned.

Begraenset antal psykologer

Med tilskud fra sygesikringen er der
et begrenset antal psykologer at
veelge mellem. Der er ca. 250 psyko-
loger tilknyttet, fordelt over de forskel-
lige amter i overensstemmelse med
befolkningstallet. Psykologerne er
udpeget af et bedemmelsesudvalg,
nedsat af Sundhedsstyrelsen, Sy-
gesikringens Forhandlingsudvalg og
Dansk Psykolog Forening. Man kan
frit veelge, hvilken psykolog blandt de
ca. 250 man vil konsultere, uafhaen-
gigt af amtsgreenser. Der er udarbej-
det en fortegnelse over de psykolo-
ger, som er tilmeldt den offentlige sy-
gesikring. Denne kan fas ved hen-
vendelse til Sygesikringen i eget amt,
Frederiksberg og Kebenhavns kom-
mune. Fortegnelsen er sendt til kom-
munerne og de leeger, som er henvis-
ningsberettigede.

gkonomi
Folketinget har bevilget 23 mio. kr. i
1994 til denne forsegsordning.

Der er fastsat en egenbetaling pa
30 procent. Det svarer til, at man selv
skal betale 149 kr. for hver samtale
pa 45-60 minutter. Sygesikringen
"Danmark" yder ikke tilskud til denne
egenbetaling.
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Begrasnsninger

En forudsaetning for at fa tilskud via
Sygesikringen er, at der ikke eksiste-
rer muligheder for pa anden vis at fa
psykologisk hjeelp, eksempelvis fra
sygehus, patientforening eller i for-
bindelse med et kriseterapeutisk be-
redskab ved storre ulykker og kata-
strofer. Der er ligeledes kommuner,
som i forvejen helt eller delvist degk-
ker udgifter til psykologhjeelp.

Hver amt samt Frederiksberg og
Kebenhavns kommune er for 1994 til-
delt et belgb til ordningen. Belgbets
storrelse er bestemt af befolknings-
tallet. Nar belgbet er opbrugt, vil det
ikke vaere muligt at fa tilskud fer even-
tuel ny ordning treeder i kraft.

Evaluering af forsggsordningen
| forbindelse med forsegsordningen
foretages en evaluering af Amternes
0g Kommunernes Forskningsinstitut.
Instituttet vil i 2. halvdel af 1994 fser-
diggere en rapport, som bl.a. skal
danne baggrund for droftelser af en
eventuel videreforelse af psykolog-
hjeelp med tilskud fra sygesikringen.
Yderligere oplysninger om forsggs-
ordningen kan fas ved henvendelse
til egen lzege eller til Sygesikringen i
eget amt, Frederiksberg eller Keben-
havns kommune.



Kaere...

Forst vil jeg gerne have lov til at sige
undskyld mange gange, det er ikke
morsomt nar man lover at man sa
ikke er i stand til at overholde dette.

Den made Jens Jacob fik bevilget
sin computer pa var relativ simpel. Ef-
ter at have talt med socialradgiveren
om vores problem, fik jeg haeftet en
ergoterapeut p4. Hun kom hjem til os,
og jeg forklarede at grunden til at vi
sogte en computer til ham var, at
hans muligheder i skolen var mini-
male, han havde darlig motorik og
synskoordinering og det ville veere
det bedste for hans tarv, at fa den stil-
let til radighed.

Vi skulle veere meget specifikke i
vores gnsker om hvilken maskine.
Det skulle vaere en Macintosh LC I,
med farveskaerm og 4/40 mb hukom-
melse, den skulle have Claris Works,
der skulle vaere mus til, tastatur og de
skulle have udvidet Hypercard.

Det sidste er et fantastisk doku-
ment, der skulle ligeledes veere mi-
krofon til for at man kan indtale ord.

Det eneste vi glemte at gore noget
ved i forste omgang var at sege om
computerbord, specialstol og ordent-
ligt lys, det har vi gjort nu og vi afven-
ter at fa det snarest.

Socialkontorets ansggning var bi-
lagt leegeudtalelse, journaler, neuro-
logiske rapporter, der var specielt
henlagt pa de specifikke indleerings-
vanskeligheder. Ved at f& en compu-
ter blev han mere motiveret og der
blev fortalt om at det ville styrke hans
selvtillid, s& han kunne hgre tek-
sterne, se billederne af teksten. Der

var ogsa vedlagt bilag fra skolefor-
labet og skolepsykologiske rapporter.
Der var ogsa stor opbakning fra
hjemmet. Vi valgte en Macintosh fordi
den er noget af det letteste at ga til,
man kan ikke lave fejl og man skal
ikke have computerkendskab i forve-
jen.

Jeg haber, at dette kan veere med
til, at | kan give jeres barn den com-
puter gennem socialforvaltningen,

som de skal bevillige, fordi man har et

specifikt handicap, sa skal den bevil-

liges uden toven.

De venligste hilsner til jer alle fra
Jacob Weis-Fogh

NF-maerke

I NF-foreningen har vi faet frem-
stillet et NF-meerke med nél til at
seette i reverset.

Maerket koster kun 25 kr., og kan
kobes hos Kathe Raunkjeer, Rav-
nekjeersvej 12, 2860 Segborg.
Send pengene pr. check/frimeer-
ker, og du far tilsendt maerket.
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Nu - pa lydband

En landsdaekkende lydavis for alle der har svaert ved at lzese

trykt tekst.

Avisartikler fra hele
landet

Avis-klip pa kassetteband: Hidltil forbe-
holdt blinde og svagtseende — nu for
alle, der har sveert ved at leese.

En avis pa lydbénd med Klip fra lands-
deekkende dagblade og sterre regio-
nale aviser er et nyt tilbud til alle, der
har sveert ved at laese trykt tekst: Ud
over blinde og svagtseende ogsa
f.eks. ordblinde og fremmedsprogede.

Der udgives i forvejen mange lokale
lydaviser landet over, ofte af det sted-
lige bibliotek. Og nu kan alle laesehan-
dicappede supplere med den lands-
daekkende lydavis, som Danmarks
BlindeBibliotek gennem en arraekke
har redigeret og udsendt — og som
hidtil har veeret forbeholdt blinde,
svagtseende og visse fysisk handi-
cappede. Fra 1994 eksisterer dette
forbehold ikke laengere.

Alle interesserede enkeltpersoner
foruden biblioteker og institutioner kan
nu abonnere pa lydavisen, direkte fra
Danmarks BlindeBibliotek. Hermed
imgdekommes et stort enske fra isaer
mange ordblinde, som far langt bedre
muligheder for at felge den del af sam-
fundsdebatten, som udspiller sig i de
trykte medier.

Lydavisen bringer stof fra de lands-
deekkende dagblade, suppleret med
skiftende regionale og sterre lokale
dagblade. Ved valget af artikler
laegges der vaegt pa den lgbende de-
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bat, p& aktuelle baggrundsartikler og
stof af principiel karakter. De mere
specielle interesser tilgodeses i
seerlige rubrikker, f.eks. sport, sund-
hed, kultur og kriminalstof. Og alle ar-
tikler indleeses i den form, hvori de
bringes i de trykte aviser — uden en-
dringer eller forkortelser.

Lydavisen udkommer 2 gange
ugentlig, onsdag og fredag, hver gang
med 2 kassetter a 90 minutter, i alt 6 ti-
mers lydavis ugentlig. Abonnements-
prisen er 80,- kr. pr. kvartal, og abon-
nement tegnes ved henvendelse til
Danmarks BlindeBibliotek (Kartote-
ket), tif. 39 27 44 44,

Kontingent

Der er stadig nogle fa der har
glemt at betale kontingent for
1994. Husk foreningen har brug
for DIT medlemsskab. Star vi
sammen, har vi mulighed for at
_gennemfare nogle ting til gavn og
gleede for os alle. -
Grethe Ploug Hansen
Kasserer




Folgende dele pa kroppen
kan pavirkes af NF

Opticus gliom

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

Huden:

Neurofibromer
(vortelignende knuder

pa eller lige under huden)
Café au lait pletter
(lysebrune pletter)

Neurofibromer i

rygmarven
scoliosis (skaev ryg)

Neurofibromer i
mave-tarm =
systemet kan
forarsage op-
kastninger,
forstoppelse

og/eller diarré

* Hjerntumorer
* Defekt blodkar i hjernen
* Indleeringsproblemer
* Macrocephalus
(Sort hoved)

Acusticus neurinom
(knude pa here nerven)
NF2

Hagit blodtryk

Fregner i armhuler
og lyske

Pseudoarthro-

v sis (falske led)
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individuelle lgsninger

Individuelle behov krzever

Sparekassen Vestsjzlland

-Komindi...




