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December 1994

Som seaedvanligt har det veeret et travit ef-
terar, med arrangementer og mgdeaktivi-
teter af forskellig art. Vi havde 6 bgrn/unge
pa europeeisk NF lejr i Belgien i juli, NF
weekend med 90 deltagere i september,
tur til Rhodos med 6 unge og en minilejr pa
Lalandia for 5 barn i efterarsferien. Der er
blevet afholdt nogle mgder i KMS udeluk-
kende med det formal, at fa vedtaget nye
vedtaegter og nedsat et forretningsudvalg.
Det er nu altsammen pa plads. | starten af
november blev jeg inviteret til et introdukti-
onsmgde pa Rigshospitalet om den nye
struktur, hvor "Riget" bliver opdelt i forskel-
lige centre. | et af disse centre bliver der en
Klinik for Sjeeldne sygdomme. Indenfor
denne Klinik haber vi at kunne forhandle os
frem til et centraliseret tilbud for alle perso-
ner med NF i Danmark. Vores informa-
tionspjece er blevet meget vel modtaget
alle steder og nu haber vi selvfglgelig at in-
formationspjecen for bgrn der udkommer i
lobet af kort tid, far samme gode modta-
gelse. Til sidst vil jeg anske jer alle en rig-
tig god jul og godt nytar.
Kéthe Raunkjeer




Michael
Oettinger har
modtaget
solvmedalje for
forsknings-
opgave om bl.a.
NF1

Michael har i sin opgave beskrevet
nogle genetiske markerer, som an-
vendes til at stille diagnoser pa arve-
lige sygdomme heriblandt NF1. | sin
opgave har Michael vurderet meto-
derne til DNA analyse til NF1 og gen-
nemgaet de mange problemstillinger
herved. Specielt har han omtalt van-
skelighederne ved den direkte gena-
nalyse, som fortsat ger det nedven-
digt at anvende markerer til at stille
diagnosen. Dette kan gores, nar der
er flere tilfeelde af NF1 i samme fami-
lie.

A

Opgaven er blevet udarbejdet pa
Afd. for medicinsk Genitik hos Dr.
med. Sven Asger Serensen.

Michael er kendt af mange af vores
medlemmer fra flere af vores gene-
ralforsamlinger, hvor han har holdt fo-
redrag om de arvelige aspekter ved
NF1. Michael er desuden son af et af
vores bestyrelsesmedlemmer Herdis
Oettinger.

General-
forsamling
1995

Generalforsamlingen 1995 fin-
der sted den 18. marts. Vi har
ikke besluttet hvor preecis den
vil afholdes, men det bliver vest
for Store Beelt, muligvis Aarhus
eller trekantomradet.

*

Pa valg er: Grethe Ploug Han-
sen (genopstiller), Anne Mette
Juel Jorgensen (genopstiller),
Herdis Oettinger (genopstiller).

*

Anne Mette Juel Jorgensen er
pa valg igen i ar, fordi hun er
neestformand i bestyrelsen og
ma derfor ikke veere pa valg
samme ar som formanden.




Turen
til
Rhodos

Sendag den 2. oktober

Vimadtes i Kastrup Lufthavn ved 9-ti-
den, hvor vi checkede ind. | Tax-free
hallen gjorde vi indkeb, inden vi
skulle flyve. Flyet viste sig at vaere en
time forsinket, men op i luften kom vi,
pa vej til alt det der ventede os i
Greekenland. Det tog ca. 3 timer at
flyve til Rhodos, og i flyet blev der ser-
veret en lille anretning. Vel landet i
Rhodos Lufthavn, kerte vi til vores
Hotel Golden Beach. Da vi var blevet
indkvarteret, skyndte vi os at finde
sommertgjet frem, da det var ca. 30
grader varmt.

Vi skulle til et informationsmede,
hvor vores guide ville forteelle om
Rhodos, samt hvad de havde af akti-
viteter pa hotellet. Tirsdag aften ville
der veere en konkurrence, som hed
»Mister Golden Beach«. Jorgen,
Kasper og Henning meldte sig.

Om aftenen spiste vi pa hotellet.
Hver aften havde vi en time, hvor vi
snakkede om NF, og hvor vi selv
valgte emnerne. Senere samme af-
ten var vi ude og studere det graeske
aftenliv.

Mandag den 3. oktober

Vi startede dagen med en svemme-
tur kl. 7.30. Vi dyrkede gymnastik
sammen med hotellets guide og spil-
lede vand-polo. Resten af dagen

slappede vi af ved poolen. Vi skulle
have gaet en tur til en by, som hedder
Kremnesti, for at kigge pa en meget
flot kirke, men det viste sig at veere for
langt i den varme. Det var ca. 35 gra-
der.

Om aftenen havde hotellet arran-
geret Greesk aften, og det var sjovt.
Der blev serveret greesk mad pa et
langt tag-selv bord, som var meget
flot dekoreret. Da vi havde spist, var
der musik og greesk folkedans, hvor
Vi andre ogsa havde mulighed for at
danse med.

Tirsdag den 4. oktober

Om tirsdagen var vi, efter vores dag-
lige morgensvemmetur kl. 7.30, pa
tur til Rhodos by. Vi var for det meste
i den gamle bydel. Vi gik og sa pa de
gamle bygninger, og sa var vi pa ind-
keb. Alt var meget billigt, iseer maer-
kevarer, men for det meste var de hel-
ler ikke zegte. Vi var bl.a. ogsa inde
0g se et terrarie med al slags slanger,




krybdyr og krokodiller. Man havde
mulighed for at blive fotograferet med
en slange omkring sig, hvis man var
modig, og det var Lise.

Om aftenen tog vi til en neerlig-
gende landsby, som hedder Pastida.
Der spiste vi pa en lille greesk restau-
rant.

Senere samme aften var der Mr.
Golden Beach konkurrencen. Jorgen
og Henning blev udtaget sammen
med en anden mand. Man kan roligt
fastsla, at vi kom ud for nogen provel-
ser. Bl.a. skulle vi strippe, veere bal-
lerinaer og kleede os ud som kvinder
blot for at neevne nogle af tingene.
Vinder blev Henning, men alle tre la
meget teet. Preemien var en flaske
champagne.

Onsdag den 5. oktober
| dag skulle vi ud pa den store »Sol,
sejl og strand tur«. Vi ankom til Man-
draki havnen ved 9-tiden, hvor vi steg
om bord pa et lille skib, sammen med
mange andre. | havnen | der utallige
andre bade, som skulle ud pa lig-
nende ture. Kursen blev sat mod syd,
og efter 1 times sejlads kastede vian-
ker i en lille bugt. Der sprang vi i det
krystalklare bla vand fra skibet. Se-
nere sejlede vi videre til en dejlig
strand, hvor vi blev i tre timer. Her var
der mulighed for at sta pa vandski og
prove bananen. Bananen er en lang
gummilarve, som man sidder pa og
holder godt fast. Den bliver speendt
efter en speedbad, og man falder
nemt af, og det var der ogsa nogle,
der gjorde.

Pa hjemturen gjorde vi igen ophold
i en af de utallige bugte, hvor der
blev afholdt en dykkerkonkurrence.

Praemien var en flaske champagne,
som blev kastet ud fra skibet, og den,
der fik fat i flasken forst, havde vun-
det.
Om aftenen var vi ude og spise pa
en restaurant i Rhodos by.
Hilsen Henning

Torsdag den 6. oktober

Den dag lejede vi knallerter. Vi skulle
sidde 2 pa hver knallert. Det hele
startede godt. Vi fik betalt og skrevet
under, men sé startede problemerne.
Var vi s& gode til at kere dem, som vi
troede? Vi kom op pa dem og star-
tede og fik kert mindst 100 m, men sa
gik det galt. Henning og Allan styr-
tede. Det sa i hvert fald sjovt ud, og
der skete heldigvis ikke noget. Nu var
det sadan, at Kathe og Vibeke skulle
kere sammen, men nu skulle der ryk-
kes lidt om pa det. Her satte Kathe
dog greensen, hun var meget bange
og ville kun kere med Vibeke. Vi fik
hende dog overtalt, og s& gik det vi-
dere. 200 m senere stod vi stille igen,
der var ikke mere benzin pa den ene
knallert. Tilbage til udlejeren, som fik
en keempe skideballe af Vibeke, og vi
fik lidt mere benzin og sa fortsatte tu-
ren, dog kun 300 m og her gentog
benzinmanglen sig pa en ny knallert.
Jeg fik helt ondt af den stakkels udle-
jer. Vibeke har temperament og kan
skaelde ud pa engelsk. Endelig kom
vi af sted, og det blev en dejlig tur,
hvor vi fik set lidt af hvert.

Fredag den 7. oktober

Her stod vi meget tidligt op, fordi vi
skulle med en bus til Lindos kl. 7.00.
Det var meget tidligt for dem, der
havde vaeret ude og studere natteli-



vet. Da vi kom til Lindos by lejede Vi
zesler (taxa) som vi red pa op til Akro-
polis. Her gik vi rundt og kiggede en
times tid, for vi startede nedturen pa
egne ben. Det var meget spaend-
ende, fordi der var fyldt med sma bu-
tikker overalt, sa det skal nok veere en
god forretning. Da vi kom hjem,
havde vi fri resten af dagen. Om afte-
nen tog vi igen til vores favoritrestau-
rant i Pastida, hvor vi fik en greesk
specialitet med ca. 10-12 tallerkner
med forskellige ting som bleeksprut-
ter, pommes frittes, tzaziki, greesk
salat, ristet ost, grillspyd og alt muligt
andet. Det var ogsa en rigtig god dag.

Lordag den 8. oktober

Havde vi fri, vi skulle bare op til seed-
vanlig tid, og s& ellers bare slappe af
ved poolen og om aftenen besoge
nattelivet i den by hvor vi boede i,
som hedder Tiranda.

Sondag den 9. oktober

Kunne vi sove lidt leengere, end vi
plejer. Vi skulle veere ude af veerel-
serne kl. 12.00 og flyve hjem K.
15.00, men ogsé her var flyet forsin-
ket.

Hver aften havde vi et emne, Vi
skulle snakke om. Det lyder meget
kedeligt, syntes jeg, men jeg blev me-
get overrasket efter de forste gange.
Man far sagt en masse ting, som man
ikke kan sige til andre, s& det var en
meget god idé. Jeg fik leert en masse,
0g nar jeg siger en masse sa mener
jeg en masse. Sa jeg haber, der er
andre, der har faet lyst til at tage med
neeste gang.

Hilsen Jorgen

Vibeke og jeg synes ogsa, vi havde
en meget vellykket tur. Vi fik oplevet
meget sammen alle otte. Vi fik nogle
gode og eerlige diskussioner, som
jeg tror, alle fik noget positivt ud af. Vi
morede o0s, og Vi prevede ting, vi nok
havde forsvoret, vi turde, da vi tog af
sted. Dette gaelder ogsa mig selv, at
jeg nogensinde ville sidde bag paen
knallert: det er simpelthen utroligt, og
at jeg ligefrem ville nyde det, det tro-
ede jeg ikke var muligt. Men tak Jor-
gen. Du kerte simpelthen bare sa sik-
kert pa trods af det meget varierende
underlag.

Hilsen Kéthe




Til medilemmerne
af NF-foreningen

Pa vores sidste bestyrelsesmede den 12. november
havde vi en lzengere draftelse om A-medlemmer, B-med-
lemmer, bern og zegtefzller.

Indtil nu har det veeret sadan, at alle i en familie har haft
mulighed for at deltage i vores arrangementer, uanset om
der kun var én i familien, der var medlem. Vi ser os dog
Nu ngdsaget til at stramme Op omkring disse regler, sa at
det fremover vil vaere sadan at:

Hvis man vil deltage i et af vores arrangementer, hvor
NF-foreningen star for betalingen skal man vaere A- eller
B-medlem. | hver familie skal der veere mindst ét A-med-
lemskab. Resten af familien, med samme bdpeel kan
veere B-medlemmer. Born under 15 ar er dog med i et for-
e®ldremedlemskab, men fra barnet er fyldt 15 skal det
veere selvsteendigt medlem, 0g nar vedkommende flytter
hjemmefra, skal dette vaere et A-medlemskab.

En af grundene til at vi strammer op er, at vi er i akut
mangel af flere medlemmer. Vi far stadig flere og flere
medlemmer, men vi skulle gerne komme op péa 500, og
dertil er der stadig et stykke vej. Grunden til at vi har brug
for de 500 medlemmer er, at reglerne for at kunne blive
godkendt til atmodtage penge via Superchancen er lavet
om, sa at ét af kriterierne er, at foreningen har mindst 500
medlemmer eller bidragydere for at komme i betragtning.

Det er derfor af stor betydning, at vi far flere medlem-
mer og i den sammenhzaeng teeller A 0og B medlemmer
lige. Sa derfor: Har | ét medlemskab, s& meld resten af fa-
milien ind som B-medlemmer. Det koster kun 60 kr. om
aret.

| 19983 fik NF-foreningen 83.500 kr. fra Superchancen.




KMS

KMS star for Kontaktudvalget for Min-
dre Sygdoms- og Handicapforenin-
ger og er en sammenslutning af
landsdaekkende foreninger som vare-
tager interesser for personer med al-
vorlig kronisk fysisk og/eller psykisk
funktionsnedsaettelse, hvor der saed-
vanligvis ikke findes flere end 1000
tilfeelde i Danmark.

NF-foreningen har veeret medlem
af KMS siden 1987. | starten var det
et uformelt forum, hvor vi kunne ud-
veksle erfaringer og give gode ideer
videre, men ogsa feellesopgaver som
at prove pa at fa et faelles sekretariat
var med fra starten. Det feelles sekre-
tariat har vi endnu ikke faet, men vi fik
Center for Sma Handicapgrupper i
stedet for, som er meget mere end vi
havde habet pa i den spaede start af
KMS.

| dag er NF-foreningen repraesen-
teret i KMS af Kéathe Raunkjeer og Ja-
kob Weis-Fogh. KMS er vokset me-
get siden den gang, og tiden var nu
inde til gennemgribende endringer
af vedteegterne og nedszettelse af et
forretningsudvalg. Forretningsudval-
get bestar af felgende personer:

Bodil Davidsen, Marfan Syndrom,
Formand. Birthe Holm, Osteogenesis
Imperfecta.  Torben Gronnebesk,
Wilson. Gert Hebeltoft, Prader Willy.
Seoren Lildal, Apert Syndrom.

Supl.:
Jacob Weis-Fogh, NF. Michael Thies-
sen, Bleereektopi.

Bodil Davidsen og Birthe Holm sid-
der i bestyrelsen for CSH.

Hver forening der er medlem af
KMS har 1-2 pladser i Repreesentant-
skabet, som er hgjeste myndighed.
Herudover er der nedsat undergrup-
per, der skal arbejde med forskellige
opgaver bl.a. centralisering, genetik
og undervisning.

Recklinghausens
Neurofibromatose o9
Central Neurofibromatose

Rec a@s@' Shs
rofibromatose

Nu ogsé pa iydband
Har du problemer med at leese?
Er du ordblind eller svagtseende?

Ring eller skriv til
Kathe Raunkjzer
og bestil bandet.
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EURO- NF\
SUMMER. ~CAMP

Den 18. juli om morgenen rejste 6 danske og 3
svenske barn med ledsagere til Briussel fra Keben-
havns lufthavn. | Brissel blev vi mgdt af belgiske le-
dere og kert i biler til selve lejren, ca. 12 times kor-
sel derfra. Dette var optakten til 13 meget begiven-
hedsrige dage. Lejren var usandsynligt godt arran-
geret og alt klappede til mindste detajle og jeg tror,
at alle der deltog fik et dejligt minde for livet. | lejren
deltog bern fra Norge, Sverige, Finland, Danmark,
Belgien, England og USA. Fra Danmark deltog
Jens-Jacob, Seren, Kenneth, Lea, Jytte og Line.



Line forteeller her lidt om de ople-
velser hun havde pa lejren.

Hver morgen blev vi veekket til mu-
sik og hver morgen dansede Vi en
Campdance til en smadder god me-
lodi. Vi naede bare at blive lidt trestte
af den. Om aftenen valgte vi hvilke
aktiviteter vi havde lyst til dagen efter.
Den forste dag valgte jeg at male en
T-shirt med Biebel motiv pa. Biebel
var lejrens mascot. Han er en tegne-
seriefigur fra Belgien. En rigtig freek
teenager. Om eftermiddagen var vi
pa et lgb. Det danske hold var det
eneste der gennemforte det. Om af-
tenen sad vi udenfor og sang.

En anden eftermiddag var vi ogsa
ude i skoven, hvor vi byggede en
hule. Vi lgb frem og tilbage med nogle
masker pa og sa skulle de Belgiske
ledere fange os. Det var meget sjov
indtil jeg faldt og forstuvede min fod.
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Den dag fik vi ogsa en "hemmelig
ven", som vi skulle veere seerlig sed i
mod de kommende dage.

En dag var vi i Brussel. Det var Li-
ons Club i Belgien der inviterede. Vi
sa Mini Europe og sa spiste vi pa re-
staurant. Om aftenen var der en bar,
hvor vi kunne fa alkoholfri ol.

Om sondagen matte vi sove
leenge. Morgenmaden var mellem 9
og 11. KI. 12.00 var der gudstjeneste
ude i skoven. Om eftermiddagen var
der 12 forskellige aktiviteter rundt om
skoven med ting man kunne lave.
Bagefter gik vi ned og badede. Jeg
blev kun smidt i vandet 2 gange den
dag. Den dag fik vi ogsa set hvem der
var vores hemmelige ven.

Sé en dag skulle vi pa overlevelses-
tur. Forst skulle vi kravle over et ed-
derkoppespind af tov og bagefter en
mur pa 2 m. Da alle havde gjort det,
var der tovtreekning. Sa gik vi ned og
badede, og der byggede vi en bro ved
hjeelp af tov, men uden som og
skruer. Da vi kom hjem var der nogle
andre der havde lavet spisesalen om
til en restaurant. Alle lederne var tje-
nere og vi skulle bare rabe pa dem,
nar vi ville have noget at spise eller
drikke. Det var ogsa dem, der va-
skede op bagefter. Aftenen sluttede
af med det helt store spilleorgie. Der
var Casino, elektroniske spil og mar-
svin, som man skulle gaette hvilket
hul, de ville ga ind i o.s.v. Der var vir-
kelig mange spil. Pengene var vores
specielle Biebelmonter, som vi havde
tient pa forkellige tidspunkter bl.a.
ved et spil sammen med leegerne.

Og sé& kom dagen endelig, hvor vi
skulle pa Bobbejaanland, som er Bel-
giens svar pa vores Tivoli. Der var

1O

mange ting, og jeg var oppe i loopen
7 dange. Vi var ogsa inde i en in-
denders vandrutchebane, som var
enormt sjov. Min T-shirt var helt vad,
da vi kom ud. Da vi kom hjem, fik vi at
vide, at der kom en belgisk sanger-
inde og sang for os. Hun hed Lise og
hun sang utrolig godt. Det var en dej-
lig aften.



13



Dagen efter korte vi med bus til en
strand i nzerheden af Brigge. Des-
veerre blaeste det for meget til, at vi
kunne bade. Bagefter gik vi rundt i
Bragge. Den dag gik jeg sammen
med Belgierne og de viste mig, hvor
man kunne kebe den bedste choko-
lade, som jeg gav min mormor i fod-
selsdagsgave, da vi kom hjem. Vi be-
sogte ogsa et krigsskib. Matroserne
viste os rundt i hele skibet, ogsa der
hvor bomberne la. Det var meget
speendende. P4 vejen hjem kerte vo-
res buschauffer ind i en bil. Heldigvis
kom ingen til skade.

Den sidste aften havde vi Melodi
Grand Prix. Vi fik kun en femte plads
og det synes jeg var uretfeerdigt. Vi
var de eneste, der havde levende
musik og sang rigtigt. De andre
havde Play Back.

Tidlig naeste morgen var det slut
og farvel til alle efter en meget dejlig
ferie.




NF-weekend

pa dansk folkeferie i
Middelfart september 1994

Som det har veeret tradition de sidste ar, afholdt vi ogsa i &r en
NF-weekend i september. Vi i bestyrelsen gleedede os meget
over den fine afslutning. Vi fik over 90 tilmeldinger og kun ganske

fa afbud til aller sidst.

Kurset var lagt op som sma work-
shops, og hvor man selv kunne
veelge hvilke emner, der havde storst
interesse. :

| &r havde vi som noget nyt, en
gruppe for de 12 til 15 arige, som fik
information om NF af Vibeke Manni-
che. Mette og Christian, vores tro
hjeelpere til barnene og de unge, var
ogsa tilstede. Henning og Lise havde
arrangeret et stjernelsb om aftenen,
hvilket var meget populeert.

Lektor fra Danmarks leererhgjskole
Jytte Jordal holdt et meget inspire-
rende foredrag om leese/skrivevan-
skeligheder, og hvordan hun med
stor succes har undervist bern og
unge bl.a. ved hjeelp af computer,
hvor der er bade tekst, billede og lyd
samtidig. Se Jytte Jordals artikel an-
det sted i bladet.

Jens Rasmussen, formand for
Ordblindesagen, kom og fortalte om
stettemuligheder som ordblind under
uddannelse og om efterskoler for ord-
blinde. Pjecer om stettemuligheder
kan fas ved at henvende sig til Kathe
pa tif. 31 67 03 67.

Dieetist Hanne Moller, Middelfart

Sygehus, talte om sund kost og hvad
man selv kan gere for at undga fors-
toppelse, som jo er et stort problem
for mange med NF. Ogsa her kan
man fa pjecer ved at henvende sig til
Kéthe.

Grethe Ploug Hansen og Vibeke
Manniche talte om NF — graviditet —
arv. Under denne del kom man langt
omkring i diskussionerne og der viste
sig ikke at veere neer tid nok.

Hele sgndagen gik med almen in-
formation om NF ved Sven Asger
Sorensen og Vibeke Manniche. Her
tror jeg, at alle var med undtagen de
unge mennesker som foretrak at bol-
tre sig i den indenders swimming-
pool.

Hele lgrdag aften havde vi besog
af Barbara Borchorst, som er skue-
spiller og underviser i bl.a. krops-
sprog, pakleedningens betydning i
forskellig sammenhaeng og meget
andet. En sjov og spaendende aften,
men vi var nogle stykker, der var me-
get treette til sidst efter en meget kon-
centreret dag.

Ké&the Raunkjeer
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Efterarsferie pa

T Lalondio

Undertegnede var blevet spurgt, om
jeg ville veere lejrleder for 5 bern i ef-
terarsferien. Vi skulle bo pa Lalandia.
Da min keere husbonds liv bestar af
arbejde og mere arbejde, var det en
oplagt chance for ham til at slappe lidt
af. Eller i hvertfald preve noget helt
andet. Da han havde overbevist sig
selv om, at han nok kunne undveeres
nogle dage fra sit arbejde, slog han
til. Efter at tiimeldingerne var kommet
i hus, viste det sig, at der manglede
nogle drenge. Der var 2 drenge, Han-
nibal vores egen, og Michael, men
han kom fra Randers, og hvis han nu
led af hjemve, var det maske for langt
veek at tage helt til Lalandia. Det pro-
blem blev lgst, da vi var i Middelfart.
Der fik vi snakket med Michael og
hans foreeldre. Det viste sig, at han
var vant til at veere hjemmefra.
Michael skulle komme om sonda-
gen. Vi havde aftalt, at han skulle sta
af pa Hoeje Taastrup station. Hannibal
kunne neesten ikke vente, sa vi var
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der en halv time for. Det er jo godt at
komme i god tid. Endelig kom toget,
men hvor var Michael? Da alle havde
forladt perronen, var der ikke et gje at
se. Vi gik lidt ned af perronen, men
den var helt mennesketom. Hurtigt
op til informationen, forteelle dem at vi
skulle hente en dreng, men han var
ikke staet af toget. De ville kontakte
togpersonalet, jeg korte sa med ra-
sende fart til hovedbanegarden.
Netop ankommet der, herer jeg i hgj-
taleren mit navn blive kaldt, og at jeg
skulle kontakte informationen. Der fik
jeg at vide, at Michael sad pa Hgje
Taastrup station!! Han havde sat sig
ind i et af de leeskure der er, og jeg
var ikke kvik nok til at lebe hele per-
ronen igennem. Der stod Hannibal og
jeg med lange orer. Det blev sa Jorn,
der fik eeren af at hente Michael.
Hvad Michael sagde, ja nu er han
jo jyde, sa de store ord blev ikke
brugt, men han havde da veeret
henne for at laese skiltet nogen



gange, for at veere sikker pa at det var
den rigtige station han var staet af pa.

Mandag formiddag ankom pi-
gerne. Det var Nanna, Heidi og Ma-
lene. Vi skulle kere kl. 13.00, sa de fik
lige en hurtig mad, inden vi karte. Det
forste stop blev ved Faro broen. Vi
regnede med, de ville have en is,
men nej, de var serme blevet sultne,
sé& der kom burger pa bordet. Videre
gik det til Lalandia, og efter veerelses-
fordelingen og udpakning drog vi en-
deligt mod det forjesttede badeland.
Efter et par timer i det varme vand var
alle treette og iseer sultne, sa vi
vendte snuden hjemefter. Jeg havde
lavet Lasagne, som vi skulle have
den forste aften. Det ramte plet, for
det kunne de alle lide. Efter opvasken
blev spillene taget frem, og dem fort-
satte vi med, til de skulle i seng. Da
det var forste aften og et nyt sted, gik

der nogen tid, inden de sma faldt i
sovn. Og fordi de sov sa sent, vag-
nede de ogsa neeste morgen for en
vis mand fik sko pa.

Efter indtagelse af alt det usunde
morgenmad vi havde kebt, faet va-
sket op igen, var klokken kun lidt over
8.00.

Da badelandet forst abnede Kl
10.00 matte vi finde pa noget. Nu var
det s& heldigt, at vejret den dag var
helt fantastisk, sa jeg foreslog, at vi
gik en tur til det rigtige vand. Efter no-
gen muggerier om, at der var for
langt, at det var for koldt og andet
smakaevl, drog vi af sted. Det var en
dejlig strand, med mange spzend-
ende sten. Pa vej tilbage kom vi forbi
minigolfen, og da vejret stadig var
godt, métte vi lige prove. Det tager sin
tid, nar 7 mennesker hver har 10 for-
seg, og der er 17 baner. Det var jo




ikke alle, der fik den i hul ved forste
forseg. Ved 13.00-tiden var vi feer-
dige, og sa gik det ellers i skrap trav
hjemefter til frokosten. Efter mad og
snak (nu kendte man mere hinanden)
var naeste punkt, at fa breendt nogen
af pengene af i de spaendende forret-
ninger, der ogsa fandtes. Det var nu
hurtigt overset, men i stenforretnin-
gen blev der brugt nogen tid.

Vi kunne ogsa spille kegler, og det
var noget, alle syntes var sjovt, und-
tagen Jorn. Han ville hellere leese
avis. Aftensmaden skulle spises pa
en italiensk restaurant, sa& vi skulle
lige hjem og smukkeseres inden af-
tensmaden.

Alle spiste med god appetit, men
der var ogsa nogen, der var lidt kla-
tojet af alt den friske luft, — og maske
for lidt sevn. Bernene havde fundet

ud af, at der kom Charle’s Tante i
fiernsynet, sa det trak mere end spil-
lene. Den aften varede det ikke sa
laenge, inden de sov.

Om onsdagen havde de faet for-
bud mod at larme fer kl. 8.00, og hvis
de gjorde det, skulle de bade lave
morgenmaden og vaske op bagefter.
Preecis kl. 8.00 startede Hannibal sit
reedsomme musik, og sa& var den
sovn spoleret.

Den dag ville vi i badeland igen.
Malene ville ikke med, men vi andre
drog af sted. Efter en time i badelan-
det ville Jorn og jeg gerne ned i
sauna — der er sa dejligt stille der-
nede. Problemet er bare, at man ikke
ma have noget toj pa.

Drengene var lidt svaere at over-
tale, men efter en halv time gik de da
med til at smide bukserne. Alle fandt




hurtigt ud af, at det var et godt sted at
veere, der var bade meget varmt vand
0g meget koldt vand.

Da vi kom hjem, havde Malene
daekket et fint bord, og endnu engang
gled der meget rugbrod indenbords.
Om eftermiddagen blev der spillet
spil, og vi var igen nede og gere keg-
lebanen usikker. Heidi og Hannibal
ville gerne en tur til i badelandet, vi
andre havde ikke lyst, men vi havde
aftalt at medes foran burgerbaren kI.
20.00 om aftenen. Det var nu ikke de
bedste burgere, vi fik, men mastte
blev vi da. Resten af aftenen blev
brugt pa spillelandet, hvor iszer dren-
gene syntes, det var skeegt. Da vi
kom hjem, satte bernene sig ved det
runde bord, hvor de begyndte at
tegne, samtidig med at snakken gik
(der faldt mange guldkorn).

Torsdag morgen var lidt stille, til
sidst matte vi rabe ad bernene for at
f& dem op. Nu havde de faet vand
nok, sa vi foreslog, at de havde godt
af lidt kultur. Alholm var det bedste
bud, s& efter at alt var pakket, drog vi
til Alholm slot. Forst blev bilmuseet
besogt, der var mange flotte og dyre
biler. Bagefter var det selve slottet,
der fik en omgang. Det er nu et besag
veerd, da det virker, som om slottet
stadig er beboet, ikke med spogelser,
men med rigtige mennesker.

Klokken var igen blevet spisetid, sa
vifandt et hyggeligt sted i Nysted. Det
var den sidste dag, der var abent in-
den vinteren fik vi at vide, men det
gjorde nu ikke maden kedelig af den
grund. Restaurateren kom lidt forsig-
tigt hen og spurgte, om det var vores
alle barnene, for ellers mente han nu
nok, det var dyrt for os. Vi var ikke

kvikke nok til at sige ja, det kunne jo
veere, han havde givet rabat. N& det
var nu ikke dyrt alligevel. P4 vejen
hjem gjorde vi igen holdt ved Fa-
rebroen, nu var det slikket, der kunne
bruges. KI. 17.30 var vi vel hiemme
igen.

Jeg syntes selv, det var en god tur
samt nogle sede bern, vi havde med.
Det er jo altid speendende at stifte
nye bekendtskaber. Og jeg havde da
indtryk af, at de hyggede sig indbyr-
des pa deres lidt drillende made.

Hilsen fra Ulla og Jern.
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Laaseprocessen

- hvorfor kan den vaere

sa besvaerlig?

De fleste mennesker med NF har ind-
leeringsvanskeligheder til trods for
gode eller normale evner. Det mest
karakteristiske er nok vanskeligheder
med skreven tekst, dvs. vanskelighe-
der med at leere at leese.

Man ma selvfelgelig skelne mel-
lem de fysiske problemer, som er
bundet til diagnosen NF og egentlige
indleeringsproblemer, men alligevel
kan der veere en teet sammenhzang.

Mange bern med NF har iflg. vej-
ledningen for Recklinghausens neu-
rofibromatose forsinkelser i dele af
deres udvikling. Det drejer sig iszer
om motoriske problemer, forsinkelser
i tilegnelsen af sproglige feerdigheder
og problemer med koncentration og
opmaerksomhed (Vejledning side
41). Andre steder peges der pa hu-
kommelsesvanskeligheder.

Motorikkens betydning for

opfattelse og hukommelse

Hvis man et gjeblik ser bort fra de
sproglige feerdigheder, er man her
inde pa en raekke neurologiske funk-
tioner, som griber ind i naesten alle
former for intellektuel virksomhed.
Det lille barn oplever sine omgivelser
gennem sin krop. Det griber om ting,
det smider dem pa gulvet eller putter
dem i munden og opdager pa mange
mader, hvilke egenskaber tingene
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har. Man taler om, at kropssans og
hudsans sammen med lugt og smag
er neersanser. Mulighederne for at
bevaege sig og at kunne sammen-
keede (koordinere) sine bevaegelser
er betingelser for at kunne opfatte
verden med sine fjernsanser. Der
teenkes her pa syn og herelse.

At kunne opfatte ting i sine omgi-
velser med synssansen eller gjnene
er betinget af meget fine bevaegelser
omkring og inden i selve gjet. Man
skal kunne dreje gjet efter de ting,
man gerne vil se, begge gjne skal
kunne samarbejde, for at man skal
kunne opfatte fine detaljer og samti-
dig have omgivelserne inde i sit syns-
felt, og sma muskler inde omkring
ojets linse skal kunne bidrage til, at
ojet indstiller skarpt pa forskellig af-
stand.

Nar sé gjet har fat i den eller de de-
taljer, som skal geres til genstand for
opfattelse og bearbejdning — den
sakaldte visuelle perception — skal
denne fine motorik bidrage til, at ojet
kan holdes i ro — eller at man kan fik-
sere pa den eller de detaljer, som
man vil opfatte og bearbejde. Kun nar
man er i stand til at fiksere pa en set
genstand eller detalje i et bestemt
tidsrum, kan opfattelsen blive s& sta-
bil, at man kan bearbejde og huske
sit synsindtryk. Man har brugt det ud-



tryk — eller billede — at motorikken er
den lim, som holder de forskellige
sanseindtryk og feerdigheder sam-
men.

Koncentration og opmarksomhed
Man skelner ofte mellem disse to be-
greber, idet man betragter koncentra-
tion som forskellige grader af
»vagenhed« eller »bevidsthed«,
mens opmeerksomhed er evnen til at
udskille bestemte indtryk, som man
vil arbejde med og bevidst at kunne
fastholde dem. Man kunne sige, at en
vis grad af koncentration er nedven-
dig for at kunne rette sin opmasrk-
somhed mod en bestemt ting og fast-
holde den.

Det er en almindelig erfaring, at
der er forskel pa at leese en bog, nar
man er vagen og oplagt, og sa at
lzese en bog i sengen, lige for man
falder i sevn. Nar koncentrationen/
vagenheden falder, er det umuligt at
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holde opmeerksomheden ved bogens
indhold, og selv om man ser pa tekst
og bogstaver, far man til sidst ikke no-
get ud af det og ma lzegge bogen til
side.

Tilegnelse af sproglige
feerdigheder

Det kreever koncentration at Iytte, og
det kraever opmasrksomhed at ud-
skille betydningsfulde udtryk og ord
af alt det, der bliver sagt rundt om en.
Det, man har hert og opfattet, nar
man lytter, danner jo baggrund for det
talte sprog, men selve talen opstar,
nar man selv vil udtrykke sig i ord og
for at kommunikere med sine omgi-
velser.

Selve talen er et resultat af en fin-
motorisk handling, idet man former
de forskellige ord og ordraekker med
beveegelser i leebe, kaebe og tunge.
Men forudseetningen for at der kom-
mer lyd til er beveegelser i stemme-
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Oppe i last-bilen
sad chauffsren.
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| u—baden

Kaptajnen gik hen
til sin computer.

"De har fundet os !”

rabte han.

“Sluk for

leeberne, som igen aktiveres af luft-
stremme fra lungerne. Denne luft-
strom reguleres bl.a. af mellemgul-
vet, som igen aktiveres af bugmusk-
lerne — ja hele kroppens motorik ma
siges at samarbejde om at fa tale til at
fungere rent fysisk.

Det er da let at forsta, at de moto-
riske vanskeligheder, som er forarsa-
get af NF, ofte vil resultere i, at tileg-
nelse af tale kan blive forsinket. Dertil
kommer, at man ofte kan pavise lokal
muskelsvaghed, hvilket kan betyde,
at den motoriske udvikling bliver
skeev eller uharmonisk, og det kan
give alvorlige vanskeligheder specielt
med talen og med hand- og ejenmo-
torik, selv om der ikke er besveerlig-
heder hos barnet med at opfatte og
forsta talt sprog.

Den vanskelige laeseproces
Forfatteren Martin Andersen Nexo
forteeller i sin erindringsbog »Ved

motoren !”
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vejs ende«, hvordan den bedrevelige
ridder Don Quojote en aften kom til
en kro. Han spurgte sa kroveerten
om, hvad han kunne fa at spise. Kro-
veerten svarede: »Ja, De kan fa hvad
som helst. De kan fa kylling eller lam
eller laks, det er lige meget, — alt hvad
De selv bringer med Dem«. — Se,
veertens opgave er — tilfgjer Nexo — at
tilberede rejsekosten, og digteren har
en lignende opgave.

Denne lille beretning viser, at man
lzeser pa baggrund af de oplevelser
og den viden, som man livet igennem
har opsamlet. En af de vigtigste for-
udseetninger for at leere sig at leese
er, at man har et stort forrad af ople-
velser at bygge pa. Disse oplevelser
vil veere udgangspunkt for barnets
kreative udfoldelser gennem leg og i
den sproglige kommunikation i sam-
veer med andre mennesker — iseer de
naermeste! | alle praktiske geremal,
hvor barnet bearbejder og udnytter



set sireg -
under vokaler

huset
hu-set

1 med-lyd
sa gar den med

sine erfaringer, far det samarbejdet
disse i sin egen oplevelsesverden og
pa sine egne praamisser.

Det er disse oplevelser og situatio-
ner, som ma veere udgangspunkt for
de opgaver, som barnet skal lese, nar
det gar i gang med den vanskelige
leeseproces.

Man skal leegge meerke til udtryk-
ket, at »...motorikken er den lim, som
holder de forskellige sanseindtryk og
feerdigheder sammen.« Laesefaerdig-
heder ma nemlig ses som et resultat
af mange funktioner, som arbejder
sammen i et funktionelt system.
Skreven tekst fremtreeder jo som en
visuel pavirkning, men dette visuelle
billede ma samarbejdes med forestil-
lingen om det tilsvarende lydbillede —
den auditive hukommelse — og ofte
sker det gennem det talte sprog, som
i dette tilfeelde er hgjtleesningen. Alle
disse oplevelsesmader arbejder
sammen for at genskabe forestillin-

til hejre ! %

gerne om tekstens indhold, s& man
kan opfatte og forsta, hvad den med-
deler.

Det er en kendt sag, at det er let-
tere at huske en sammenhangende
forteelling end en raekke losrevne op-
lysninger. Yderligere er det lettest at
huske en forteelling, som man selv er
en del af, dvs. en oplevelse, som man
selv har haft.

Alle disse forhold ma man tage i
betragtning, nar man gar i gang med
at undervise elever med NF. Det dre-
jer sig dels om

— de emner, som teksterne skal
handle om

— den made, som teksterne er op-
bygget pa

— den opstilling, som de skrevne
tekster skal have

— den made, som teksten preesen-
teres for eleven pa.

Kort fortalt ma underviseren finde
frem til emner, som eleven interesse-



rer sig for, og som han i forvejen ved
en del om, sa han har mulighed for at
forudse, hvilke ord og vendinger, der
vil komme i teksten. Hvis teksten sa
bliver bygget om som en forteelling,
sa selve handlingsfelgen kan stotte
hukommelsen, vil det yderligere
vaere en stotte for tilegnelsen af ind-
holdet, iseer hvis forteellingen drejer
sig om noget, eleven selv har oplevet.
Selve opstillingen af teksten er af-
gorende for, om ojet kan opfatte hel-
heder og detaljer, det drejer sig altsa
om tydelige illustrationer, og det sted,
hvor de er placeret i forhold til den
skrevne tekst, linieleengde og -af-
stand, liniebrud, bogstavform og
storrelsen af de enkelte bogstaver.

Computeren som leesehjlp

Med gode generelle veerktojer pa en
computer, vil det veere muligt at
preesentere teksten for eleven pa en
sadan made, at han pa samme tid far
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1 skole

Jens var pa vej

{il skolen.

Det var en lang tur
pa 17 km,

sd han tog sin cykel

o

en pavirkning af flere sanser: syns-
sansen gennem billede og tekst og
heresansen gennem digitaliseret lyd.
Desuden er det muligt at tilrette-
leegge sma tekstprogrammer, sa ele-
ven ved at bruge pegemeerke og mus
selv kan udlose lyden af enkelte ord
eller vendinger.

Hvis man sé& i undervisningssituati-
onen kan arbejde med, at eleven selv
indtaler de ord og vendinger, som
han behover lyd til, far man hele den
motoriske oplevelse af talen integre-
ret i lydbilledet, og oplevelsen af at af-
4ytte egen tale muligger en mere sik-
ker opfattelse og analyse af det horte.

Efter min opfattelse skal der en an-
den form for specialundervisning til
end den, man i almindelighed anven-
der over for sakaldt ordblindhed. Ele-
ver med NF synes nemlig at have
seerlige behov for at arbejde efter me-
toder, som styrker koncentration og
hukommelse og dertil oplevelser



gennem flere sanser pa samme tid,
sa de kan tilegne sig helheder og
sammenhaenge.

Et sadant arbejde med compute-
ren som redskab kan ogsa veere med
til at styrke elevens selvtillid og selvs-
teendighed og dermed give mod og
lyst til at arbejde med den sveere
lzeseproces og udnytte sine mulighe-
der pa bedste méade.

Jytte Jordal

NF-maerke

| NF-foreningen har vi faet
fremstillet et NF-maerke
med nal til at saette i rever-
set.

Meerket koster kun 25 kr.,
og kan kgbes hos Kéathe
Raunkjeer, Ravnekjeersvej
12, 2860 Seborg. Send
pengene pr. check/frimaer-
ker, og du far tilsendt meer-
ket.

Flytning

e S

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

Grethe Ploug Hansen
Tejbjergvej 23
4400 Kalundborg
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Jytte Jordal foraerede foreningen to boger
som man kan lane ved at henvende sig til
Kéathe pa foreningens adresse.

Af Alice Elbaek og Jytte Jordal
Pa elevens betingelser

Arbejde med lzesesprogfunktionen
hos unge og voksne elever

Sigrid Thomsen

Tre Triste Aber

Tre Triste Aber indeholder bade teoretisk stof
omkring leesevanskeligheder og essays om
en raekke mennesker, som trods laesevanske-
ligheder endte som lanere p4 et bibliotek.

Kontakt

Center for Sma O Handicapgrupper

Kebenhavn: Bredgade 25 Arhus: Frichsparken
Sct. Annze Passage opg. F Saren Frichs Vej 36 F, st.tv.
1260 Kebenhavn K. 8230 Abyhgj
TIf. 33914020. Fax. 33914019 TIf. 86158377. Fax. 86159377
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Fabel

for skolefolk

Engang bestemte dyrene, at der
matte geres noget for at lese proble-
merne i den moderne verden. De
valgte sa en skolebestyrelse, som
bestod af en bjern, en greevling og en
basver, og de fik ogsa fat i et pindsvin,
som skulle undervises.

Pensum bestod af leb, klatring,
svemning og flyvning. For at gere det
lettere at organisere undervisningen,
skulle alle dyrene have den samme
undervisning i alle fag.

Anden var den dygtigste til svem-
ning, — hun var faktisk dygtigere end
leereren, men i flyvning fik hun kun 7,
og i leb gik det helt galt. Fordi hun var
sa darlig til at lebe, fik hun ekstra ti-
mer efter skoletid, og mens andre
havde svemning, matte hun ove sig i
at lobe. Da det havde staet pa et
stykke tid, blev hun sa treet i sine

svemmefadder, at hun kun blev mid-
delgod til svemning!

Egernet fik 11 i at klatre, men han
blev frustreret i flyvetimerne! Leereren
forlangte nemlig, at han skulle starte
fra bakketoppen, men han var vant til
at flyve fra treetoppene og ned. Han
overanstrengte sig sa meget, at han
efter en tid kun fik 8 i at klatre og 6 i
at lebe!

@rnen var et problembarn og blev
straffet hardt. | klatretimerne naede
hun treetopperne hurtigere end no-
gen anden, men hun insisterede pa
at bruge sin egen made, — hun kom
pa observationshold!

Kaninen startede som klassens
bedste elev i lob, men hun fik nerve-
sammenbrud pa grund af alt ekstra-
arbejdet i svemning.

Ved slutningen af skolearet fik en
abnorm al, som var veeldig dygtig til
at svemme, men ogsa havde leert sig
at lebe, klatre og flyve en lille smule,



g

— den hgjeste gennemsnitskarakter.
Derfor blev den udtaget til at holde ta-
len ved eksamensfesten.

Preeriehunden holdt sig borte fra
skolen, fordi skolebestyrelsen ikke
godkendte gravning som fag. Den
sendte sine unger i leere hos en
greevling. Senere slog de sig sam-
men med vildsvinen og startede en
privatskole, som snart viste sig at ga
fint.

Men skolen, som skulle lgse pro-
blemerne i dene moderne verden,
blev lukket — til stor lettelse for alle dy-
rene i skoven.

(Lederen i specialundervisningen
i Oslo)
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Diagnosen

NF1

Jeg har arbejdet med NF1 i mange ar
og efterhanden set mange, som har
NF1; bade bern, unge og gamle. En
ting som har slaet mig er, hvor for-
skelligt tilstanden optreeder hos den
enkelte person; ja, selv sgskende el-
ler en mor og et barn kan have et vidt
forskelligt billede pa NF1 til trods for,
at det er det samme arveanleeg, der
giver anledning til NF1 i en familie.

De fleste forbinder NF1 med de
brune pletter og knuderne i huden,
som kaldes neurofibromer, der ogsa
er det, man oftest ser. Men NF1 kan
— i storre eller mindre grad — faktisk
vise sig i neesten alle organer hos
mennesket: hud, knogler, hjerte,
tarm, hjerne og sa videre. Hos nogen
ytrer det sig fortrinsvis et sted hos an-
dre et andet sted.

Dette gor, at det kan vaere meget
sveert at stille diagnosen NF1. Mange
har oplevet, at de er gaet fra en lsege
tilen anden, fra specialist til specialist,
fra sygehus til sygehus og forst efter
maske mange ar, er der en leege, der
finder ud af, at det er NF1. Og man
kan sperge, hvorfor er diagnosen ikke
stillet for laenge siden. Det kan skyl-
des, at tilstanden optraeder i en form,
som er forskelligt fra det saedvanlige,
og sé& kan det veere vanskeligt selv for
en treenet leege med kendskab til NF 1
at stille en diagnose. Det er sket for
mig nogle gange, at jeg har veeret i
tvivl. Og det er specielt sveert, hvis



der ikke er andre i familien, som har
NF1. Men det kan ogsa veere sveert,
hvor der er parerende med NF1. For
nogle maneder siden sa jeg en 3
maneder gammel dreng, hvis mor
har NF1. Drengen har een stor brun-
farvet plet pa det ene lar, men ingen
andre symptomer. Er den plet udtryk
for NF1? Maske — maske ikke.
Mange mennesker har brune pletter
uden at have NF1, og det eneste,
som kan afgere det er tiden. Vi falger
barnet igennem opveeksten og ser,
om der kommer andre symptomer,
for disse kan komme efterhanden
som barnet vokser til.

Diagnosen NF1 kan altsa veere
sveer at stille, og det er ikke altid, fordi
leegerne er uvidende. Der hersker
stadigvaek megen ukendskab til NF1,
ogsa blandt leeger, men det er helt
klart ved at eendre sig. Undervisnin-
gen af studenterne bliver bedre, lige-
som kendskabet og interessen for
NF1 stadig oges, saledes at de kom-
mende laeger vil vide meget mere om
NF1.

Hvorfor er det s& vigtigt at stille dia-
gnosen NF1? For det forste at der
kan opsta nogle komplikationer, som
kan veaere alvorlige, men som kan fo-
rebygges, hvis de bliver opdaget tid-
ligt. For eksempel svulster pa gjen-
nerven. En anden grund er, at det er
vigtigt for den, som har NF1 at fa en
forklaring pa, at der er noget galt. Jeg
husker séledes en ung pige, som jeg
fandt havde NF1. Dette fortalte jeg
hende og fortalte samtidigt, hvad
NF1 er: symptomer, arvelighed, for-
lob og s& videre. Da jeg sagde til
hende, at NF1 kan give anledning til
indleeringsproblemer og som eksem-

pel sagde, at mange bern med NF1
har problemer med regning, livede
hun helt op. Hun havde haft sveert
med regning og leesning i skolen og
folte, at hun blev opfattet som at veere
en smule dum. Men nu havde hun en
forklaring pa sine skoleproblemer, og
det felte hun, var godt, for hun kla-
rede sig ellers godt og folte ikke, at
hun er dum, men at hun havde sveert
ved visse ting, som hun nu forstod,
hvad arsagen var. Det kan veere
sveert at have NF1, men man kan
leere at leve med det.
Sven Asger Serensen

Bogsalg

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

Kéathe Raunkjzer
Ravnekzersvej 12
2860 Soborg
TIf. 31 67 03 67
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Folgende dele pa kroppen
kan pavirkes af NF

* Hjerntumorer

Opticus gliom * Defekt blodkar i hjernen
(svulst pa synsnerven) * Indleeringsproblemer
Lisch-knuder * Macrocephalus
(godartede pigmente- (Stort hoved)

rede knuder pa iris)

Acusticus neurinom
(knude pa here nerven)
Huden: NF2
Neurofibromer
(vortelignende knuder
pa eller lige under huden) Hoit blodtryk
Café au lait pletter
(lysebrune pletter)
Fregner i armhuler

og lyske
Neurofibromer i A e
rygmarven
scoliosis (skeav ryg)
Pseudoarthro-

Neurofibromer i sis (falske led)

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