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December 1995

Om fa dage har foreningen eksisteret i 8 ar.
Mangt og meget er der sket siden den speede
start i Horsens i 1987, og mange gange sender
jeg taknemmelige tanker til Else-Marie Bageskov
Rasmussen, der i sin tid tog initiativet til at starte
foreningen. Forhabentlig nar vi, for vores 10 ars
jubileeum om 2 ar, at se resultatet af de sidste ars
forhandlinger: Et centraliseret tilbud til alle med
NF1.

Pa grund af Grethe Ploug Hansens bortgang i
juni i ar, har vi i bestyrelsen gndret pa fordelin-
gen af de forskellige poster. Ny naestformand er
nu Herdis Oettinger, Anne Mette Juel Jorgensen
er ny kasserer og Jacob Weis-Fogh, som er nyt
bestyrelsesmedlem efter Grethe, er blevet sekre-
teer. Poul-Henrik Winberg fortsaetter som menigt
medlem af bestyrelsen og som den drivende
kraft med hensyn til trykningen af vores med-
lemsblad.

Af aktiviteter i lgbet af efteraret har der veeret
en tur til Rhodos med 6 unge, i lighed med sidste
ar og her i starten af november har vi haft et fo-
reeldrekursus pa Byggecentrum i Middelfart.
Mere om dette senere i bladet.

_ Til sidst vil jeg enske alle God Jul og Godt Nyt
Ar.

Kéthe Raunkjeer




International
Summercamp

The School of

St. Mary & St. Anne
Abbots Bromiey
K

Staffordshire
17.- 27. juli 1996

S4 er der igen en international sommerlejr for barn. Denne gang er det
England, der star for arrangementet. Lejren kommer til at finde sted pa
en af Englands mange kostskoler, der om sommeren bliver brugt til
netop forskellige lejre. Der bliver rig mulighed for mange slags sport,
hobby, svemning og et par spaendende ture, og mange andre ting alt til-
rettelagt specielt for born med NF.

Invitationen gaelder for:

¢ 5 bgrn mellem 12 og 16 ar

e Som har NF

e Som ikke har altfor sveere
komplikationer

¢ Som gnsker sig venner med
NF fra andre lande

* Som gerne vil have en keempe
oplevelse

Med fra Danmark kommer mindst 2
voksne som kan engelsk flydende, og
som vil veere sammen med »vores«
born hele tiden. Den ene bliver sand-
synligvis Mette, som er kendt af
mange af vores bern fra tidligere ar-
rangementer og som ogsa var med
pa lejren i Belgien.
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Foreningen vil sege Handicappul-
jen om midler til at betale turen, men
man ma paregne udgifter til lomme-
penge, souvenirer o.l.

Sa har du den rette alder, lyst og
tid, sa skriv og forteel om dig selv og
hvordan NF pavirker din hverdag.

Er der mange, der vil deltage, vil de
zldste komme i forste raskke,
safremt de vil veere for »gamle« til
den naeste lejr, som formentlig finder
sted om 2 ar.

Har du spgrgsmal om turen, sé ring
til mig, sa vil jeg forteelle mere.

Jeg vil gerne have din skriftlige til-
melding senest den 1. februar.

Kéthe Raunkjaer
(adresse foran i bladet)



Direkte gentest
nu mulig ved
NF1 og NF2

Ny diagnostisk mulighed baseret pa
forskning som er sponsoreret af den
amerikanske NF forening NNFF.

Det er nu blevet annonceret, at en
ny mulighed for direkte genetisk test-
ning er blevet muligt, bade for dem,
der har NF i familien og for nymutati-
oner. Den ferste rapport om den ny
mulighed for NF1 kom fra forskeren
Dr. Richard Cawton University of
Utha. Dr. Ruth Heim University of
North Carolina, fremlagde kort tid ef-
ter en rapport med lignende resultat
fra forskning helt uafhaengig fra Dr.
Cawtons.

Testen er for tiden 75% sikker, og
der arbejdes hele tiden pa at forbedre
den. Nar den er 75% sikker, betyder
det at: Far man gennem testen be-
sked pa, at man har NF1, sa er det
sikkert, at man har det, men hvis
testen viser, at man ikke har det, er
der 25% risiko for, at man har NF1 al-
ligevel.

Kort tid efter blev det annonceret
fra den amerikanske NF forening, at
ogsa ved NF2 er det nu muligt at fo-
retage en genetisk test.

Testen kan stadig kun laves pa Ro-
che Biomedical Laboratories Inc. In
Research Triangle Park NC. Og ko-
ster 500 dollars. Medlemmer af
NNFF har af deres formand Peter
Bellermann faet tilbudet om testen for
350 dollars, og det samme tilbud har
Peter Bellermann givet til mediem-
mer af de europeeiske NF foreninger.

Man skal dog huske pa, at der sta-
dig er stor fejlmargin, og at den klini-
ske undersggelse i langt de fleste
tiifeelde vil veere lige sa fyldest-
gorende.

Det, man kan glaede sig mest over,
er, at det er et stort skridt pa vejen til
en sikker gentest.

Kéthe Raunkjeer

Generalforsamling
1996

Seet X i kalenderen lordag den 13.
april 1996. Der holder Dansk Fore-
ning for NF generalforsamling.
Denne gang ost for Storebeelt, sand-
synligvis i Kebenhavns omradet. Der
er ikke truffet endelig aftale om loka-
ler, men invitationen vil blive sendt ud
i god tid.

Pa valg er:
Formanden Kathe Raunkjeer som
genopstiller.

Poul-Henrik Winberg som genop-
stiller.

Jacob Weis-Fogh opstiller. Indtradt
| bestyrelsen i indeveerende valgperi-
ode efter Grethe Ploug Hansen.

Suppleant Bente Degenkolv on-
sker ikke at genopstille.

Der skal derfor findes mindst 2 per-
soner som er villige til at opstille til
valg.

Forslag til dagsordenen, herunder
forslag til nye bestyrelsesmedlemmer
eller suppleanter til bestyrelsen, skal
veere formanden i haende senest 4
uger for generalforsamlingen d.v.s.
lerdag den 16. marts.



Centralisering

Forhandlingerne omkring centralise-
ring er nu ved at komme ind i en af-
gorende fase. Siden foraret 1995 har
der veeret nedsat en teknisk arbejds-
gruppe om NF bestéende af:

Leege Vibeke Manniche, Center for
Smé Handicapgrupper.

Overlaege Niels Christian Christen-
sen, Dansk Peediatrisk Selskab.

Afdelingsleege Niels lllum, Rigsho-
spitalet.

Overleege John @stergaard, Arhus
Kommunehospital.

Formand Kathe Raunkjeer, Dansk
Forening for NF.

Vi er ved at lzegge sidste hand pa en
protokol d.v.s. en beskrivelse af syg-
dommen, behandlingsbehovet og for-
slag til en struktur. N&r denne i lgbet
af de nzeste par uger har faet sin en-
delige udformning, bliver den frem-
sendt til Sundhedsstyrelsen i lighed
med de 6 andre diagnoser, der ogsa
er med i denne indledende fase af
den fremtidige struktur for en lang
raekke sjeeldne handicap. Nar alle 7,
der er med i denne omgang, er faer-
dige, haber vi pa en politisk godken-
delse fer sommerferien 1996.

| denne omgang er der for vores
vedkommende udelukkende tale om
NF1, d.v.s. Recklinghausen og ikke
NF2 eller Central Neurofibromatose.
Forhabentlig kommer denne gruppe
ogsa med inden for overskuelig frem-
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tid, men fra leegelig side onskede
man ikke at forholde sig til begge
typer NF samtidig, da de objektivt set
er to helt forskellige diagnoser.

Pa nuvaerende tidspunkt kan man
ikke sige noget om, hvor dette NF
Center bliver placeret. Om det bliver
pa Rigshospitalet eller Arhus Kom-
munehospital eller begge dele.

Pa Foreningens vegne har jeg
fremsat enske om, at man i forste
omgang starter med ét Center. Dette
for at sikre det samlede overblik af
sygdommen og behandlingsbehovet
til gavn bade for familierne, der er be-
rort af NF og forskningen pa omradet,
som jo ogsa i sidste ende er til fordel
for patienterne. Afstanden til Rigsho-
spitalet eller Arhus Kommunehospital
vil blive lang for dem pa modsatte
side af Storebzelt, men jeg haber, at
fordelen ved ét NF center langt vil op-
veje disse gener.

Seborg den 13. november 1995

Kéthe Raunkjaer

Kontakt soges
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Med pé& turen til Rhodos i ar var
Randi, Karina, Leerke, Eva, Allan og
Kasper, som alle har NF. Kathe
Raunkjeer der er formand for forenin-
gen og leege Vibeke Manniche var
rejseledere.

Pé& turen skulle vi folge et fastlagt
morgenprogram, med svemning Kl.
7.30, og vi skulle to og to lave mor-
genmad. Vi havde ogsa faste tider,
nar vi skulle veere tilbage pa hotellet
om natten.

Udover det havde vi 1-1% time om
dagen, hvor vi snakkede om NF. Om
at bega sig blandt andre, mobning og
mange andre ting.

Gruppesamtale

3. september,

sendag morgen madtes vi alle i Kas-
trup lufthavn kl. 5.40. Karina, Leerke
og Eva, som bor i Jylland havde
overnattet hos Kéathe for at kunne na
at veere der til tiden. Vi skulle checke
ind senest kl. 6.00 og flyet afgik K.
7.00. Efter 3 timer og 20 min. landede
vi pa Rhodos i 27° varme og skyfri
himmel.

Efter stor forvirring i lufthavnen an-
kommer vi endelig til vores hotel Gol-
den Beach, hvor vi straks gari bad og
far sommertejet pa. Stort set brugte
vi unge resten af dagen pé at finde de
bedste cafeer.




4. september, mandag morgen
ved poolen, star vi kun ifert vores ba-
detgj og handkleeder og taenk en
gang klokken er kun 7.30. Efter
svemmeturen er der morgenmad,
som Leerke og Eva har staet for.

Om formiddagen tager vi til den
gamle by i Rhodos pa shopping og
sight seeingtur. Vi sa Sintrivanis-
pringvandet, som ligger pa Hippokra-
tespladsen og ser ogsa en af Euro-
pas mest fantastiske gader Ridderga-
den.

Eftermiddagen bruger nogle til at
bade i Middelhavet og andre gar pa

Vibeke pa eesel

shoppingtur i neerheden, for vi om af-
tenen spiser pa en meget lille hygge-
lig restaurant i bjergbyen Pastida.

5. september, tirsdag morgen

tager vi med Tjeereborg til Lindos.
Der kunne vi vaelge imellem at ga op
til Akropolis eller bruge stedets tax-
aer, som er asler. Kéthe, Karina og
Leerke valgte at ga op, mens vi andre
red pa eeslerne. Det var utroligt sjovt
at prove det. Hen pa formiddagen
sneg temperaturen sig op pa 342 i
skyggen. Resten af eftermiddagen
havde vi for os selv pa hotellet.

6. september, onsdag

Efter det seedvanlige morgenpro-
gram havde vi formiddagen for os
selv, for vi tog ind til Rhodos om ef-
termiddagen. Der spiste vi pa en hyg-
gelig restaurant og gik derefter igen-
nem den gamle bydel til et friluftstea-
ter. Vi troede allesammen, at vi skulle
se greesk folkedans, men vi fik en stor
overraskelse, da det viste sig at veere
en greesk komedie, som vi ikke for-
stod ret meget af, men alligevel var
det en sjov oplevelse. Vi var de ene-
ste turister blandt alle greskerne.

7. september, torsdag

besogte vi Filérimosplateauet. Der er
kun nogle tempelruiner tilbage fra
den store handelsby lalyssos fra det
4. arhundrede f.Kr., men der er en
kirke, Vor Frue fra Filérimos, fra det
14. arhundrede.

Om aftenen var der greesk aften pa
hotellet, som foregik ved poolen. Der
var greesk mad, musik og dans. Vi
skulle ogsa preve nogle graeske
danse, men det havde vi ikke rigtig



lyst til. Der var bare ikke noget, der
hed »men«. Bagefter tog vi unge pa
»vores« lokale cocktailbar.

8. september, fredag

startede vi tidligt fra hotellet i en lejet
minibus. Vi besggte bl.a. Sommer-
fugledalen med dens specielle nats-
vaermere, som er i farverne sort, red,
brun og hvid. Fer turen gar op i et
bjergomrade, tager vi en lille forfrisk-
ning pa en strandcafé. Efter bjergtu-
ren ender vi ved Stegna strand, hvor
vi tager en dukkert. Turen slutter i
bjergbyen Pasida, hvor vi igen spiser
en dejlig middag. Om aftenen/natten
har vi fri.

9. september, lordag
var der ikke noget fast morgenpro-
gram, da vi unge havde veeret i byen

Morgenopvask

til langt ud pa natten for at sige farvel
og pa gensyn til neeste ar.

10. september, sgndag morgen

er afskedens time kommet. Det star-
ter med morgenmad, hvor det for én
gangs skyld er Vibeke og Kathe, som
har staet for det. Vi skulle forlade vo-
res vaerelser senest kl. 9.30, og der-
for fik vi 1 times ventetid, for bussen
til lufthavnen kom. Der ventede vi
forst to timer pa vores fly, som deref-
ter var 1/2 time forsinket, men ende-
lig kommer vi af sted. Der var mange
lufthuller, s& flyet blev yderligere for-
sinket. | Kastrup Lufthavn far vi vores
bagage, far sagt et hurtigt farvel, for
vi rejser hver til sit, med mange gode
oplevelser i bagagen.

Randi, Karina og Eva







Nordisk

konference
i Goteborg

| week-enden den 29. september til
1. oktober 1995, blev der afholdt Nor-
disk NF konference pa Agrenska
Helsocentret i Goteborg. Det var an-
den gang, der var arrangeret en
sédan konference med ekonomisk
stotte fra Nordiska Namde foér Han-
dikappfragor (NNH).

Til konferencen var inviteret laeger,
leerere, fysioterapeuter og andre der
til daglig arbejder med eller forsker i
NF og fire bestyrelsesmedlemmer fra
hvert nordisk land.

Fra Danmark deltog lektor Jytte
Jordal og fra foreningen Anne Mette
Juel Jergensen, Poul-Henrik Win-
berg, Jacob Weis Fogh og underteg-
nede. Desveerre kunne Sven Asger
Serensen eller Vibeke Manniche ikke
deltage, da begge var i USA pa det
tidspunk.

Pa konferencen holdt Jytte Jordal,
Danmark, foredrag om funktionel
leesning, som Jytte tidligere har skre-
vet om her i bladet, og det vakte som
ved tidligere lejligheder, meget stor
interesse hos alle deltagerne.

Ojenleege Ita Erdheim, Sverige,
talte om Qjenbesveer og gjets mobili-
tetsbesveer ved NF 1.

Dr. med. Jan Wahlstrom talte om
de genetiske aspekter.

Psykolog Madelaine Zéliner, Sve-
rige, er ved at afslutte en sterre un-
dersogelse af 69 NF1 patienter og
fortalte om de forelgbige resultater af
denne undersggelse. Den udkommer
senere i skriftlig form. Undersggelsen
har vist sterre depressivitet hos per-
soner med NF. Nervgsitet og sevn-
besveer er hyppigt forekommende.
Indleeringsvanskeligheder  forekom
op til 50%, hvoraf op til 45% havde
gaet til specialundervisning eller i
specialklasser. 5 af de 69 var ved 1Q
testning i ferste skolear fundet men-
talt retarderet. 69% levede ikke i et
parforhold.

Docent Birgitta Rembeck, Sverige,
er i gang med en undersggelse af
nervese problemer hos personer
med NF. Halvdelen af de adspurgte
havde veeret ude for mobning i sko-
len. 2 p.g.a. nasale problemer, 6
stammede, 1 »forkert stemme«, 1
fedme, 2 p.g.a. problemer med at
lobe og ga og igen 2 med ansigtsde-
formiteter.

En undersagelse af nervese pro-
blemer i bernealderen viste, at 14%
havde ingen problemer, 46% havde
sma problemer, 8% havde sveere
problemer og 1% havde alvorlige pro-
blemer.

Laege Minna Pdyhonen, Finland
fortalte om sin store undersogelse af
alle kendte tilfeelde af NF1 i det nord-
lige Finland. De forelebige resultater
viste samme hyppighed af de forskel-
lige defekter, som er kendt fra resten
af Skandinavien.

Laege Alf Bjernstrand, Norge frem-
lagde statistiske data fra en data-
base, man har oprettet i Norge, med
data der er indsamlet fra 300 perso-
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ner med NF, som har veeret pa 14 da-
ges ophold p& Frambu.

Annika Bengtner, der er special-
leerer ved Agrenska Halsocenteret,
fortalte om deres del i, at samarbej-
det mellem de enkelte skoler og hjem
forleb bedst muligt.

Til sidst havde vi et par timer, hvor
vi diskuterede det fortsatte samar-
bejde for NF i Norden. Vi blev enige
om at:

« Afholde nordiske mader hver
andet ar

 Neeste gang i Danmark

« Prove at fa kontakt til Island og

Feeroerne
 Prove at lave feelles oversaettelser

og trykning af informationsmateri-

aler om NF.
Kéthe Raunkjaer

Kontakt

Center for Sma
Kebenhavn: Bredgade 25

Handicapgrupper

Arhus: Frichsparken

Sct. Annee Passage opg. F Soren Frichs Vej 36 F, st.tv.
1260 Kebenhavn K. 8230 Abyhgj
TIf. 33914020. Fax. 33914019 TIf. 86158377. Fax. 86159377
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Den 10.-12. november havde 15 fo-
reeldre fundet vejen til Byggecentrum
i Middelfart til vores kursus NF-barn
0-7 ar.

Kursusprogrammets indhold var:

* Handicappede bgrns sociale rettig-
heder v/Anne Mette og Kathe

* Hvordan man i hverdagen og gen-
nem leg kan stimulere sit barn v/
Anne Mette og Kéthe

* NF hos bern v/Vibeke Manniche

* Borns sproglige udvikling og mulige
hjeelpeforanstaltninger v/Anne Ma-
rie Ishay.

Ved evalueringen blev der tilkendegi-
vet stor tilfredshed med programmet

og forlgbet. Der blev 0gsa fremsat on-
ske om fortseettelse af kurset til
neeste ar.

Byggecentrum var som altid et dej-

ligt sted at holde kursus pa. Veerelser
og mad var tip top. Det eneste klage-
mal, vi maske havde, var, at indekli-
maet i kursuslokalet ikke var det bed-
ste.
Under et af maltiderne fortalte jeg, at
vi fik tilsendt opskrifter fra kokken pa
Byggecemtrum en gang imellem. Et
forseldrepar spurgte, om jeg ikke
kunne videregive disse i vores blad.
Her er den opskrift, der kom fa dage
efter vores kursus.

Opskriften star pa side 16
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Foraldrenes danske

klassiker
i ny
version

Bogen om barnet foreligger hermed
i helt nyskrevet og steerkt udvidet ud-
gave, fyldt med gode rad, praktiske
oplysninger og den nyeste viden om
barnet og dets trivsel.

Bogen om barnet er en omfattende
og instruktiv opslagsbog om gravidi-
teten, fadslen og barnets forste seks
levear. Det er en bog som 90’ernes
foreeldre kan sgge hjeelp i, og som gi-
ver svar pa alle de problemer og
spergsmal, der dukker op — under
graviditeten, i hverdagen med en ny-
fedt og mens barnet vokser op. Bo-
gen indeholder den nyeste viden om
amning, kost, stimulation, barnets
udvikling og sygdomme. Alt beskre-
vet enkelt og forstaeligt ledsaget af
240 fotos og instruktive tegninger.

Af bogens indhold kan navnes:

* Graviditet og fedsel — graviditetsun-
dersogelser, kost, fodselsforbere-
delse, fodselsteknik m.v.
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* Det nyfgdte barn — barnets forste ti-

mer og dage, amning, barnets
pleje, efterfadselsteknik mv.

* Barnets forste ar — udvikling, pleje,
kost, sovetider, sprogudvikling, hel-
bredsundersegelser, udstyr, bar-
selsorlov mv.

* Fra et til seks ar — udvikling, pleje,
kost, renlighed, forholdet bern og
foreeldre, daginstitutioner mv.

* Barnets sygdomme — symptomer,
leksikon, forstehjeelp mv.



Forfatter til bogen er Vibeke Manni-
che, der er lzege og forsker. Hun er
ansat pa Center for Sméa Handica-
pgrupper og har skrevet flere bager
om og for bern.

Bogen om barnet er nu trykt i mere
end 275.000 eksemplarer!

Bogen om barnet

Forfatter: Vibeke Manniche

Omfang: 320 sider gennemillustreret
Pris: kr. 199,- indbundet

Udkommer: 16.10.1995

Politikens Forlag
Vestergade 26, 1456 Kbh. K.,
tif. 33 47 07 07, fax 33 47 07 08.
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Nye telefontider

Som en del af Jer medlemmer ved,
var jeg ude for en arbejdsulykke for
tre ar siden. Efter en operation troede
jeg, at alt var vel, og at jeg sagtens
kunne arbejde igen. Efter at have ar-
bejdet i 1% ar matte jeg opgive, og
nye undersggelser har desveerre vist,
at mulighederne for at det vil bedre
sig vaesentligt ikke foreligger. Det har
fort til, at jeg segte og nu har faet til-
delt pension. Jeg synes, det har
veeret en barsk tid, fordi jeg var meget

glad for mit arbejde og de mange im-
pulser, jeg fik udefra.

Det positive ved det hele er dog, at
jeg nu har mere tid til foreningen og
ogsa er hjemme til at tage telefonen
om dagen.

Selvfolgelig kan jeg ikke veere
hjemme hele tiden, men veer venlig at
bruge telefonsvareren. Det er nok,
hvis | bare indtaler Jeres navn og te-
lefonnummer, s ringer jeg tilbage.

Kéthe Raunkjeer

Til 4 personer — tilberedes
mindst 2 degn for servering:
500 g terrede figner — 1/2 fl. rod-
vin — 150 g sukker — 1 stang ka-
nel — 4 stk. hel nellike — 1 appel-
sin.

Fignerne stilles i koldt vand nat-
ten over. Heeld vandet fra og kog
fignerne i redvin tilsat sukker, ka-
nel, nelliker og appelsinskiver.

Kokkenchefens opskrift

En nem dessert til arstiden:
Rodvinssyltede figner

Hvis lagen ikke daekker, tilszet-
tes vand, sa fignerne er helt daek-
ket af lage. Koges i ca. 20 min.,
indtil fignerne puster sig op. Stil-
les i keleskab mindst et degn.

Serveres med fladeskum eller
vanilje- eller kanelis.
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Ungdoms-
gruppe

Flere af vores yngre medlem-
mer har fremkommet med for-
slag om en ungdomsgruppe.
Bestyrelsen synes, det er en
meget god idé, og vi vil gerne
bakke initiativet op. | forste om-
gang vil vi gerne here, hvor stor
interesse der er rundt i landet
for en sadan gruppe.

Gruppen kunne for eksempel
arrangere sammenkomster for-
skellige steder i landet. Veere
med til at sestte preeg pa kur-
ser, weekends o.l. Masser af
ting, som | selv synes er rele-
vante.

Sa skriv til mig alle unge, der
synes, det er en god idé. Skriv
ogséd hvor gammel du er, og
hvis du har nogle gode ideer til
aktiviteter, gruppen kunne tage
sig af.

Skriv sa hurtigt som muligt
til:

Kathe Raunkjeer

Ravnekarsvej 12

2660 Sgborg
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opgave om unge med NF.

Vi er seks’érgbterapeutstuderende, der har skrevet afsluttende

Vi har specielt fokuseret pa, hvilke problemer det at have NF
som ung kan give i forhold til skole, fritid og kammerater.

Det kan veere sveert at dyrke sport,
nar man har NF!

Hvad er det, der ger, at mange
bern med NF har problemer med at
leere, beveege sig, huske, koncen-
trere sig, med mere?

Meget kan skyldes darligt samspil
mellem sanserne og det kan der
geres noget ved.

Vores undersggelse gik ud pa at
finde ud af, hvilke problemer unge
med NF har i deres hverdag, og om
disse problemer kunne skyldes syg-
dommen. Vi interviewede to unge
med NF. Temaerne, vi koncentrerede

©MRY AN oM .

Det kan veere sveert at dyrke sport nar
man har NF!
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os om, var skole, fritid og kammera-
ter. Disse tre omrader har stor betyd-
ning for teenagere og deres udvikling
af identitet, selvveerdsfolelse og so-
cial adfeerd. | interviewet gav de unge
udtryk for at have problemer med de-
res fysiske formaen, treethed, hukom-
melse og koncentration. Endvidere
havde begge de unge sveert ved at
leere.

Disse problemer gor sig geeldende
for mange unge med NF.

De unges hverdag
De fysiske symptomer, som NF giver
(neurofibromer, darlig ryg og andre
knogleforandringer) betyder, at de
unge ofte ikke kan dyrke sport og an-
dre kropslige aktiviteter pa lige fod
med deres kammerater. De unge
med NF ma derfor ofte undveere det
sociale samveer, som f.eks. holdsport
giver. De unge oplever det ogsa som
et nederlag at skulle sta tilbage for
kammeraterne, hvilket giver risiko for,
at de danner et negativt selvbillede.
De unges problemer med oget
treethed og hukommelsesbesveer er



et stort problem i forhold til fritiden og
kammeraterne. Tractheden geor, at de
unge ofte ma sige nej til, dels fysisk
praegede aktiviteter, dels fester og ar-
rangementer om aftenen. Endvidere
glemmer de aftaler f.eks. med kam-
merater pa grund af hukommelses-
vanskelighederne. Alt dette ger, at
mange unge med NF har et darligere
udgangspunkt for at skabe og fast-
holde venskaber end deres jeevnal-
drende. Begge de unge gav udtryk
for problemer med mobning eller
svigt fra kammerater.
Vanskelighederne med hukom-
melse, treethed og koncentration gi-
ver problemer i forhold til indleering i

skolen. Her oplever de unge igen, at
de ikke er gode nok.

Samlet fremgik det af vores under-
segelse, at de unge har en raekke for-
skellige problemer p& grund af deres
sygdom, problemer, der griber ind i
hinanden. Dette medfarer vanskelig-
heder for de unge med NF i forhold til
kammerater, skole og fritid. Dermed
er der en risiko for, at de ikke udvikler
tilstreekkelig  selvveerdsfolelse og
selvsteendighed. De kan desuden
have sveert ved at begé sig sammen
med andre.

Ud fra vores undersggelse, mener
vi, at mange af de unges problemer
kan bunde i darlig sanseintegration.
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Hvad er sanseintegration?

Forestil dig, at du skal skraelle og
spise en appelsin. Du sanser appel-
sinen med gjnene, naesen, munden,
huden pa haender og fingre samt dine
muskler og led i fingre, haender og
arme. Alle disse indtryk fra appelsi-
nen og fra fingre, heender med mere
samles og bearbejdes i hjernen. Alle
dine sanser gor dig i stand til at op-
fatte appelsinen som en helhed og til
at bruge dine haender og fingre i et
samarbejde om at skreelle appelsi-
nen.

Sanseintegration er den made,
hjernen sorterer og ordner de oplys-
ninger, den far fra vores krop og vo-
res omgivelser. Hjernen organiserer
alle disse sanseindtryk, det vil sige
placerer, sorterer og ordner dem lige-
som en politibetjent dirigerer trafik-
ken.

Sanseintegration bruges blandt
andet til at forteelle os, hvor vores for-
skellige kropsdele er i forhold til hin-
anden, og hvor vi befinder os i forhold
til vores omgivelser.

Nar indtrykkene fra sanserne er
sorterede og ordnede pa en god
made, kan hjernen bruge dem til at
forme oplevelser, adfeerd og ind-
leering. Hvis hjernen har sveert ved at
sortere indtrykkene fra sanserne, kan
livet komme til at ligne en trafikknude
i myldretiden. Dette kan gere, at man
er mere klodset end andre, f.eks.
veelter man ofte koppen pa spisebor-
det, nar man reekker ud efter den el-
ler andre ting.

En god sanseintegration er basis
for al indleering

Ingen af os har en perfekt sanseinte-
gration, men vi klarer os alligevel.

En god sanseintegration er ned-
vendig for at kunne indlaere. Hvis
man har problemer med at lere, kan
arsagen ligge i en sanseintegration,
der fungerer darligere end hos
andre.

NF-ramte bern/unge kan som
neevnt have problemer med at huske
beskeder og aftaler, koncentrere sig,
samt at finde rundt. Desuden har

Hjernen kan have svzeert ved at sortere det vigtigste fra.

©OHARY- AN Mol
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nogle barn sveert ved at holde sigiro
og sidde stille p& stolen, mens andre
har problemer med at holde sig
vagne. Alle disse problemer kan skyl-
des darlig sanseintegration. Teenk til-
bage pa eksemplet med en trafik-
knude i myldretiden. Nar hjernen ikke
er i stand til at sortere veesentligt fra
uvaesentligt, vil det veere sveert at op-
fatte og huske. Dette geelder f.eks.,
nar leereren giver en besked i klasse-
veerelset, hvor der samtidig foregar
en masse andre ting. Hjernen har
simpelthen sveert ved at sortere be-
skeden ud som veerende vigtigere
end de andre ting, der foregar. Det
kan for eksempel veere stgj fra bilerne
ude pa gaden, eller en blyant der fal-
der pa gulvet.

Alle disse problemer kan give NF-
ramte bgrn og unge problemer med
at leere. Hvis skolen ikke kender til,
hvilke problemer der ligger til grund
for indleeringsproblemerne, kan beor-
nene nemt blive opfattet som dumme,
dovne eller irriterende. Bernene bli-
ver dermed dobbelt ramt. Saledes
kan skoletiden, hvis man ikke er op-
maerksom pa problemerne og giver
barnet den fornedne forstaelse og
stotte, medfere en lang raekke neder-
lag for barnet.

Hvad kan der gores?

Gennem sanseintegrationsbehand-
ling er det muligt at mindske de ind-
lzeringsproblemer, born med NF ofte
har i skolen, samt de problemer de i
ovrigt har i hverdagen. Her teenkes
eksempelvis pa problemer med hu-
kommelsen, koncentrationen, ba-
lancen, den ggede treethed samt pro-
blemer i forhold til kammerater.

Gennem sanseintegrationsbehand-
ling kan man treene barnets evne til at
sortere og ordne indtrykkene fra san-
serne. Dermed @ges barnets mulig-
hed for at klare hverdagens krav. Nar
barnet i hgjere grad kan leve op til
hverdagens krav, vil de negative re-
aktioner fra omgivelserne sandsyn-
ligvis mindskes. Dette giver barnet en
starre selvvaerdsfolelse.

Sanseintegrationstraening
Treening af sanseintegrationen invol-
verer almindeligvis beveegelser af
hele kroppen og omfatter falgende 3
grundleeggende sansesystemer:

1) Stimulation af sanseorganer, der
opfatter tyngdekraftens virkning og
hovedets bevesgelser. 2) Stimula-
tion af sanseorganer fra muskler og
led, saledes at hjernen bliver infor-
meret om, hvor hver legemsdel befin-
der sig, og hvordan den beveeger sig.
3) Stimulation af hudens bergrings-
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sans. Det enkelte barns behandlings-
behov vurderes af ergoterapeuten,
udfra en neermere udredning. Denne
udredning foregar ved hjeelp af tests,
observationer og oplysninger fra fo-
reeldrene. Sanseintegrationsbehand-
ling retter sig mod at styrke de darligt
fungerende sanser gennem forskel-
lige malrettede aktiviteter og lege,
som barnet er motiveret for at deltage
i. Udover sanseintegrationsbehand-
ling kan det veere negdvendigt at leere
bernene nye mader at gere tingene
pa. Eksempelvis atindgve metoder at
huske.

Sog professionel hjzlp

Har man mistanke om, at ens barn
har sanseintegrationsproblemer, er
det vigtigt at sage professionel hjelp.
Jo yngre hjernen er, desto mere flek-
sibel er den for indleering, og jo lettere
er det at pavirke den. Derfor er det
vigtigt at starte med sanseintegrati-
onsbehandling s4 tidligt som muligt.

Nu kan flere bern fa ergoterapeu-
tisk behandling, rad og vejledning
Den Sociale Ankestyrelse har i en tid-
ligere sag (sm-meddelelse 0-103-93)
truffet afgorelse om, at udgifter til er-
goterapeutisk behandling, kan deek-
kes over bistandslovens § 28 og 29.
Denne sag kan &bne for, at kommu-
nerne fremover far sveerere ved at af-
vise en ansggning om ergoterapeu-
tisk behandling til et barn, hvis
ansggningen er velbegrundet med
udtalelser fra for eksempel leege,
skole eller terapeut.

Hvis du er interesseret i at leese
mere om sanseintegration, kan vi an-
befale bogen »Sanseintegration hos
bern« af A. Jean Ayres, Munks-
gaards forlag 1992.

Studerende ved

Ergoterapeutskolen i Kebenhavn:
Jette Grandlev, Karin Jgrgensen,
Rikke Uldum, Gitte K. Jergensen, Ma-
rianne Ellegaard og Bente Svendsen.
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