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Juien 1996

Forst en undskyldning til alle jer der forgeeves har
provet at ringe til mig, men ikke lykkedes at finde hvor
jeg var. Nu skulle provelserne imidlertid vesre ovre. Vi
er flyttet ind i vores nye hus, og her bliver vi for-
habentlig mange ar fremover. Planen er at ogsa fore-
ningen har sit hjemsted her indtil videre. Forhabentlig
far vi med tiden rad til »rigtige« kontorlokaler med an-
sat personale, men indtil da og s& leenge jeg er for-
mand er adressen og tlf. nr.

Dansk Forening for

Ronnebeervej 142
2840 Holte
TIf. 70 22 70 10 eller 45 41 15 80
Fax. 4541 16 80

| gjeblikket arbejder bestyrelsen pa forberedelserne til
Foreningens 10 &rs jubileesum nzeste ar og et nordisk
symposium der vil finde sted samme weekend. Laes
mere om dette inde i bladet. Fra det nye ar vil vi ogsa
lave om pa vores medlemsblad. Vi vil i stedet for lave
et »Nyhedsbrev« fire gange om aret og en samiet ars-
beretning med alt det vaesentlige i et lille heefte. Besty-
relsen modtager gerne ris og ros fra medlemmerne om
disse Nyhedsbreve.

Til sidst vil jeg enske jer alle en rigtig gleedelig JUL
og et helsebringende NYTAR.

Kéthe Raunkjeer




Forskning

Fortsat fremskridt indenfor forskningen rapporteres fra

verdens ledende NF forskere

Af Peter Bellermann, formand for NNFF (NF forening i USA)

Sammenfatningen af hvad verdens
ledende NF forskere fandt vigtigst
ved et nyligt afholdt mode i
Snowmass, Colorado, er at vi fortsat
har stor fremgang i marchen mod be-
handling og endelig helbredelse for
NF1 og NF2. Madet var det sidste af
»NNFF International Consortium For
The Molecular Biology of NF1 and
NF2«.

Omrader hvor der sker storst frem-
gang

Vi leerer fortsat mere og mere om de
to genprodukters normale og unor-
male funktioner, neurofibromin (NF1)
og merlin (NF2). Hvad der er specielt
interessant er hvilken rolle(r) de to
gener spiller i det signalgivende for-
lob som bestemmer cellevaskst og
celleudvikling.

Vi har tilgeengelige dyremodeller
for bade NF1 og NF2, og forsag med
at give dyrene forskellig medicin er
begyndt.

Nogle af de mest spaendende op-
dagelser med musemodellen pa det
NNFF sponsorerede Cold Spring
Harbor Laboratory, er at mus med
NF1 har indleeringsproblemer af
samme slags og i samme omfang
som mennesker med NF1 har.
Seerlige omrader af musenes hjerner
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er blevet undersogt for at klarlaegge
hjernecellens rolle i arsagen til ind-
leeringsproblemer. Disse eksperi-
menter repraesenterer de forste mo-
lekyleere tilnzermelser til NF og ind-
leeringsproblemer og maske ogsa il
indleeringsvanskeligheder hos andre
dele af befolkningen.

Der rapporteres om flere og flere
mutationer til »NNFF International
Mutation  Analysis  Consortiumx.
Disse opdagelser bringer os nzer-
mere til det punkt hvor vi kan saette
lighedstegn mellem specielle syg-
domsmanifestationer og szerlige dele
af de to gener, hvor der er fejl.

Forskerne kommer stadig teettere
pa en klar forstaelse af sammenhzaen-
gen mellem NF1 og forskellige former
for kresft.

Der er rapporteret om lovende for-
sog fra forskere som undersager mu-
ligheden for sakaldt »farnesyltransfe-
rase inhibitor« kan blive nyttige i ud-
viklingen af leegemiddel mod NF.

Forskellige andre kendte kemiske
sammenszetninger er blevet under-
segt for deres mulige anvendelse i
kliniske forseg for NF1 og NF2. Der er
nogenlunde klar enighed om at tiden
er inde for brede kliniske forseg med
bade NF1 og NF2 kan begynde.

Overszettelse Kéthe Raunkjzer



DANSK FORENING FOR

10 ars jubilzaum

Den 21. november 1997

| den anledning afholder vi en stor festmiddag lerdag den 22. november
1997 pa Dansk Folkeferie i Karlslunde. Samme weekend vil der blive ar-
rangeret et kursus, samtidig som vores forening er veert ved et Nordisk
Symposium for NF.

Kurset er ikke helt tilrettelagt endnu, men kommer til at henvende sig
til bade voksne og foraeldre, men uden bern denne gang. Man kan veelge
at deltage i hele kurset eller »kun« komme til festmiddagen lordag aften.
Festmiddagen vil koste 150 kr. pr. person uanset om man deltager i kur-
set eller ej, mens vi haber at kunne arrangere kurset i lighed med tidli-
gere ar, altsa uden omkostninger for deltagerne.

Da det bliver et stort arrangement vil vi gerne have en tilbagemelding
snarest muligt, om hvem der vil veere interesseret i at deltage i hele ar-
rangementet eller festmiddagen. Dette er ikke bindende, kun som en
vejledning til os der skal arrangere det. Skriv eller ring om du/l er inter-
esseret i at deltage.

WORKSHOP OM NF

Den Workshop om NF som skulle der vil komme neermere besked i det
have veeret afholdt i oktober maned, forste nyhedsbrev.

er der endnu ikke fastlagt ny dato for. Kéthe Raunkjeer
Det bliver formentlig i april 1997, men



Informationsmode

om genetik i Aalborg

Lordag, den 26. oktober 1996 ind-
ledte KMS (kontaktudvalget for min-
dre sygdoms- og handicapforenin-
ger), deres informationsmader om
genteknologi i Aalborg hvor jeg var
indbudt som patientrepreesentant for
at tale om NF.

Dagen blev indledt af formanden
for KMS Torben Grennebask der kort
fortalte om foreningen samt om da-
gens program. De handicapgrupper
der var repreesenteret ved modet fik
kort deres generelle symptomer gen-
nemgaet af Sven Asger Serensen.

Den forste taler var Jytte Broholm
der er formand for landsforeningen
mod Huntingtons Chorea. Det er en
genetisk arvelig sygdom der forst
bryder ud nar man er voksen og som
langsomt fratager patienten enhver
form for kontrol med sig selv for til
sidst at svaekke patienten s& steerkt
at denne dor. Derefter talte hun varmt
og gribende om hendes familiepro-
blemer med sygdommen og om de
mulige symptomer hun selv kunne
have. Det har siden vist sig at JB ikke
har anleeg for HC.

Efter en naermest overdadig fro-
kost fortsatte vi om eftermiddagen
med et opleeg fra to patientrepraesen-
tanter, hvor Heidi Houmann, der har
en son med cystisk fibrose, fortalte
om sin sgn, der havde sygdommen,
0g om den kamp hele familien har for
at fa et bare taleligt liv. Hun mente at
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man godt kunne bruge genteknologi,
men der er mange hvem, hvad, hvor
spergsmal, som er ubesvarede.

Jeg talte om NF, dog mest om den
tvivl, der er forbundet ved den nye
teknik, netop fordi der ikke er to der
har de samme symptomer i vores
gruppe. Det gor spergsmalet om gen-
teknologi langt sveerere — sa man
kan ikke svare ubetinget ja eller ne;.
Dette var optakten hvor Sven Asger
Serensen talte om fosterundersegel-
ser og kunstig befrugtning samt hvor
langt man var néet idag. Dette lagde
grunden til resten af dagen hvor der
blev stillet mange og relevante
spergsmal. Vi kunne sagtens have
brugt langt flere timer, men det tillod
tiden ikke, da kebenhavnerne skulle
na en flyvemaskine.

Charlotte Nyborg, der er journalist
pa TV2 Odense, var under dagens
made koordinator og referent, hvilket
hun gjorde stralende.

Med venlig hilsen

Jacob Weis-Fogh




Jul!

Tror | pa Julemanden? Det gor jeg altsa.
Da jeg gik i bernehave, kom Julemanden
pa beseg hvert ar i december. Forst hyg-
gede voksne og bern — pludselig ban-
kede det pa deren og ind kom Jule-
manden, med godter. ' :
Vi sang julesange og havde
lavet juledekorationer med
lys, som vi havde teendt.
Det kildede i maven — far
jeg mon nogle gode ga-
ver? Den Julemand jeg .
sa var tyk, havde rode briller o
og sagde hele tiden »ho-ho«. Bor Ju- -
~ lemanden pa Grenland? Jeg teenker me-
get pa jul og Julemanden. Hos os abner
vi julekalender sammen, laver konfekt og
teender stearinlys. — Bare det snart var
jul. =
~ Jeg sender et billede af den Julemand
jeg sa. — Gleedelig jul il alle. :

L

“ :

Rasmus

familie som har NF

Sporgeskema

og som ikke er selvsteendige med-

For bedre at kunne tilretteleegge ind-
holdet af vore kurser og for at fa en
starre viden om de enkelte komplika-
tioner ved NF, vil bestyrelsen gerne
bede jer om at udfylde vedlagte spor-
geskema. Vi ved at mange af jer for
nogle &r siden har udfyldt et tilsva-
rende skema, men vi ved ogsa at si-
tuationen har forandret sig meget for
en del af jer og der er kommet mange
nye til, derfor ser vi gerne, at alle ud-
fylder det nye skema. Er der flere i din

lemmer, ring da og fa tilsendt flere
skemaer.

Til dem der far indsendt sine spor-
geskemaer inden 1. februar 1997
traekker vi lod om tre gavekort til Fona
pa hver 150 kr.




Hvordan
taler og
horer dit
barn

GODE RAD om berns
udvikling af sprog, tale
og herelse.

En meget informativ
folder der felger bar-
nets sprogudvikling fra
det. er nyfedt til 5 ars
alderen.

Folderen kan bestil-
les hos:

OTWIDAN,

c/o WIDEX,

NY VESTER-
GARDSVE.J 25,
3500 VAERLGSE,
TLF. 42 48 18 22.

Gode rad

om borns uadvikling af sprog, tale og horelse

En god herelse er vigtig, for at dit
barn udvikler sprog.

Dit barns sproglige udvikling begyn-
der straks efter fadslen. Det er derfor
vigtigt, at du taler til barnet, nar du
pusler det, bader det 0.s.v.
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Omkring 1-ars-alderen er de forste ord
begyndt at dukke op, og omkring 5-6
ars alderen er alle de grundlaeggende
sproglige forhold normalt i orden.

Den sproglige udvikling fortsastter li-
vet igennem.



Det er vigtigt, at du er opmeerksom
pa, om dit barn sprogligt, talemaes-
sigt og heremaessigt udvikler sig,
som det skal. Uregelmeessigheder
pa disse omrader kan nemlig veere
tegn pa vanskeligheder, som der ma
seettes ind overfor med forskellig
bistand.

Den sproglige udvikling har som me-
get andet sin egen naturlige rytme.
Normalt leerer bern det, de skal leere,
nar de er parat til at lzere det. Pres al-
drig dit barn til at preestere, hvad der
maske ikke er normalt pa det pageel-
dende alderstrin.

Ger dig klart, at den normale udvik-
ling har vide rammer.

De fleste af de »fejl« — og ogsa stam-
men, som man kan hgre hos bern,
hvis sprog og tale er i feerd med at
udvikle sig, er noget helt normalt
og skal ikke give anledning til bekym-
ring eller rettelser. Veer tolerant
over for dit barn og dets made at tale
pa.

Interesser dig for, hvad det siger og
ikke den made, det far det sagt pa.

Tag dig tid til at lytte og tale med dit
barn.

Kom ikke med gode rad om, at barnet
skal saette taletempoet op eller ned —
eller eftersige det korrek.

Derimod er det en god ide at give bar-
net rig lejlighed til at hore det rigtige,
f. eks. ved at du bruger den korrekte
form i en seetning.

Lad veere med at snakke »ba-
bysprog« (mamse, futtog, ofgris
0.S.V.)

Pa skemaet kan du se noget af det,
man normalt kan forvente, at bgrn
kan klare pa det sproglige og hore-
maessige omrade, nar de har naet en
bestemt alder.

Er du usikker pa dit barns udvikling,
skal du seoge professionel hjeelp.
Usikkerhed er nok. Du skal ikke vente
med at s@ge hjeelp, til det er tydeligt
for enhver, at der er store vanskelig-
heder.

Mener du, at dit barn har hereproble-
mer, bor du kontakte en af felgende:

praktiserende leege
amtets aud. afd. (hereklinik)
Barneklinikken, ost for Storebzelt

Mener du, at dit barn har sproglige
vanskeligheder eller taleproblemer,
bor du kontakte:
tale-/herekonsulenten (via dit kom-
munekontor).




Europakonference
i Rotterdam 6.-7. september 1996

Overleege Arvid Heiberg, Olso, har
skrevet referat fra den medicinske del
af konferencen.

Arets NF konference fandt sted i
Rotterdam, en blanding af efterkrigs-
og hypermoderne by, hvor der totalt
manglede gammel nederlandsk idyl,
som man finder i nabobyerne Am-
sterdam og Haag - referenten fandt
det i hvertfald ikke. Den faglige del
var til dels knyttet til en hudlaegekon-
ference for bern, men bade lserde
som leegfolk blandt NF'erne holdt sig
mest til hinanden, for det syntes alle
var det hyggeligste — det sociale fun-
gerer udmeerket pa tvaers af lande-
og faggreenser ved disse NF-meder.

Nogle amerikanere var inviteret
med, bl. a. Listernick som opsumme-
rede situationen med hensyn til gen-
forskning (mere senere) og Viskochil
som fortalte om behandling af opticu-
sgliomer. Nytten af disse mader er bl.
a., at man kan sperge folk med storre
erfaring om hvordan de ville have
grebet lignende problemer an, som
man gar og tumler med hjemme, eller
ved hvem man kan kontakte hvis man
kommer i knibe.

Ellers var det europaiske fore-
dragsholdere. Det meste drejede sig
fortsat om genetik og det er tunge fo-
redrag — der er stadig mere og mere
man ved — om mindre og mindre de-
taljer — mutationerne er blevet lettere
at finde men fortsat er der ikke over-
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bevisende sammenhaeng mellem
hvilken mutation man har og hvilke af
NF-fzenomenerne man far senere.
Savel manglende dele af genet
(delesjoner) som dele af genmateri-
ale som ikke skulle have veeret der,
erstatninger af enkeltbaser med hin-
anden som andre »oversaettelses-
fejl« forekommer og ger det vanske-
ligt at finde mutationerne ved skraed-
dersyede tester. Der findes store
manglende dele af genet hos NF pa-
tienter med afvigende udseende og
mental retardation, men ingen sam-
menhzeng mellem hvor mutationen
sidder og risikoen for ondartede svul-
ster — til trods for at et svulstregule-
rende gensystem sidder midt i NF-
genet. Dr. Legius og medarbejdere
fra Leuven havde ogsa en familie
med NF1 symptomer, som ikke
havde arveanlzegget lokaliseret il
kromosom 17 eller 22 — men det ma
altsa findes et andet sted. Dr. Susan
Huson gennemgik klassificering af
NF og bortset fra NF1 og 2 var det
tvivisomt om der var anledning til at
regne med sa mange andre typer
end segmental NF ogsa kaldt NF5.
Har man bare en arm eller et ben
med tegn pa NF er det muligt at der
foreligger en sadan segmental NF, en
sadan NF patient har vi i hvertfald i
Norge, men formodentlig er disse
hyppigere idet pletvis NF kan skyldes
en sadan mosaik. Et par sadanne



mosaikpatienter har faet barn med al-
mindelige symptomer p& NF, ellers
ville man have troet at dette var en
sakaldt somatisk mutation — altsa
ikke i seedcellen, men pa et senere
stadium i fosterudviklingen i forsta-
diet til en arm eller et ben f. eks.

| Oxford havde man fundet 1 per
400.000, sa vi skulle have langt flere
end den ene vi har set!

Enkelte patienter har Schwanno-
matose: en tilstand hvor der bare er
svulster fra nervevaev her og der —
det vides ikke om dette er arveligt,
hidtil har vi ikke en sadan familie, kun
enkeltpatienter, med det er muligt at
fejlen sidder i NF2 genet.

Der var et mgde om hvordan vi fik
mere at vide om variationen mellem
individer i samme familie, bl. a. ved
systematiske analyser mellem sos-
kene med og uden, f. eks. opticusglio-
mer, plexiforme neurofibromer 0.s.v. —
dette kommer vi eventuelt tilbage til.

Et par franske grupper havde regi-
streret blandt deres NF patienter, at
der var flere der havde hore nedsaet-
telser end hvad man skulle forvente —
og man skulle maske fere kontrol
med dette hos NF bornene, samt fejl
pa kraniet var hyppigere end antaget
— altsa manglende stykker af kranie-
basis — dette har dog ingen klinisk be-
tydning.

Af dem som havde opticusgliomer,
seerlig af den behandlingskreevende
art, havde alle foraget veekst i forhold
til tidligere vaekstkurve. | stedet for at
blive glad, skal man hellere bekymre
sig hvis leengdevasksten pludselig bli-
ver foraget, fordi dette vil veere pu-
bertetsspurten der kom for tidligt!
Dette bor foranledige et hurtigt beseg

hos gjenleegen og ogsa en CT- eller
MR-scanning. Er vaeksten normal
(ikke for hurtig og ikke for langsom)
og andre symptomer fra synet mang-
ler, er der ikke anledning til arlige
kontroller efter 8-arsalderen — hver
andet ar er tilstreekkeligt.

Almindelige opticusgliomer hos
ikke-NF-barn er faktisk »ondere« end
hos NF-barn.

ltalienerne som er aktive indenfor
NF-forskning pa forskellige plan,
havde lavet en undersggelse om ind-
laeringsproblemer og NF, hvor man
havde fundet normal IQ og egentlig
sma afvigelser fra det normale. Der
var tendens til forbedring af resulta-
terne med arene og at ordgenkendel-
sestesten var bedre end det verbale
udtryk ved talt sprog. Man fandt ingen
sammenheang mellem 1Q og kliniske
symptomer som antal café-au-lait
(CAL) pletter o.s.v.

Holleenderne havde lavet en meget
nyttig undersegelse, som bekreeftede
et klinisk indtryk mange har om at
NF-born er sma og teette med stort
hovedomfang, indleeringsproblemer
og adfeerdsproblemer o.s.v. Deres
problemstilling var om man kunne
stille diagnosen og sa om der mang-
lede andre symptomer. Man sam-
menlignede born fra familier med NF
med og uden CAL pletter med hen-
syn til indleeringsproblemer, hojde, fo-
roget ojenafstand, adfeerdsproble-
mer, stor hovedomkreds, taleproble-
mer, lav muskelspaending 0.s.v.

Der var ganske stor mulighed for at
born, som havde mange lignende
treek havde dette p.g.a. NF, det mest
udslagsgivende var faktisk ind-
leeringsproblemerne.

b1



Med andre ord, det er meget nyt
man far med sig pa et lille mode og
der sker stadig ting man ma holde sig
orienteret om!

Den danske NF forening siger tu-

sind tak til Arvid Heiberg for hans re-
ferat fra den medicinske del af Euro-
pakonferencen.

Overseettelse Kédthe Raunkjeer

Foreningens
telefon

Foreningen skaffede sig i juni
maned et sakaldt 70-nummer.
Dette nummer kan »kobles«
oveni et almindeligt nummer.
Det er derfor vi nu har to numre
til foreningen. Fordelen med
70-nummeret er, at uanset
hvem der er formand eller hvis
foreningen far eget kontor en
dag, sa kan vi fortsat have det
‘'samme nummer. Hvis jeg tager
pa ferie eller af anden arsag
ikke er hiemme i nogle dage, sa
seetter vi 70-nummeret over til
en af de andre bestyrelses-
medlemmers telefon. Det bety-
der at alle skulle have mulighed
for at treeffe en fra bestyrelsen
hele tiden. Det almindelige te-
lefonnummer, 45 41 15 80, kan
selviglgelig ogsa benyttes.
Begge tIf. nr. bliver omstillet til
min mobiltelefon i dagtimerne,
hvis jeg er veek fra kontoret i
flere timer. Dog ikke hvis jeg er
til megder eller andre arrange-
menter hvor det ikke er pas-
sende med mobilopkald.

General-
forsamling

22. marts 1997 i Holme
Sognegard ved Arhus

Seet allerede nu kryds i kalen-
deren ved den 22. marts 1997.
Denne dag afholder vi gene-
ralforsamling i Holme Kirkes
Sognegard (samme sted som
i 1995). Pa valg i ar er Anne
Mette Juel Jorgensen og
Herdis Oettinger. Der bliver
senere sendt invitation og
dagsorden ud. Forslag, der on-
skes behandlet under general-
forsamlingen, herunder ogsa
forslag om personer, der on-
sker at stille op til valg, skal
veere formanden i haende se-
nest 4 uger for generalforsam-
lingen.
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Europakonference
i Rotterdam 6.-7. september 1996

Europakonferencen for NF forenin-
gerne var knap sé& succesfuld som
den lzegelige del. Den forste aften
skulle der veere mede i »sum-
mercamp« udvalget, men madet blev
udvidet med nogle landes repreesen-
tanter, som ikke sad i udvalget, mens
andre ikke var inviteret med. Det hele
var lidt kaotisk og bundede i forskel-
lige opfattelser om hvordan sommer-
lejrene skulle arrangeres. Noget en-
deligt resultat kom der ikke, men det
blev aftalt at USA skulle arrangere
lejren i 1997 og Schweiz i 1998. Jeg
ma indremme at al den polemik der
er og har veeret i kulisserne om som-
merlejrene, har gjort at jeg ikke pa
nuvaerende tidspunkt vil indgé i over-
vejelser om en sommerlejr her i Dan-
mark.

Om fredagen havde vi medicinske
indslag. Det forste var en leege der
fortalte alment om NF1. Et foredrag
der ikke engang var sa fyldest-
gorende som vores informations-
pjece. Med tanke pa at vi alle havde
veeret med i vores respektive forenin-
ger gennem adskillige ar har ganske
godt kendskab til de grundlzeggende
aspekter ved NF1, folte vi nzesten
alle sammen at tiden blev spildt.

Men efter dette var der et meget in-
teressant indleeg af dr. R. Brouwer-
Miadin (Nederlandene) om Neurokir-
urgiske fremskridt ved NF2. Dr. B-M.
viste hvordan han via scanner og

computer kunne sidde pa sit kontor
forud for en operation af et akusticus
neurinom, og i detaljer planleegge
operationen og under selve operatio-
nen kunne han felge billederne fra
scanningen pa en skeerm og dermed
opna en preecision man ikke kunne
tidligere og dermed et bedre resultat.

Efter yderligere to indleeg uden no-
gen form for ny viden, kom tidspunk-
tet hvor vi skulle diskutere vores
fremtidige samarbejde i NF i Europa.
Desveerre gik meget af diskussionen
fortsat pa og om tidligere sommer-
lejre, uden at ordstyreren kunne styre
forlabet. Vi fik dog besluttet, at vi ville
sege EU om penge til et projekt om
undervisning og undervisningsmate-
rialer til bern med NF. D. v. s. ind-
samle viden fra de forskellige lande
for derefter at bearbejde, overseette
og sprede den samlede viden tilbage
igen. Lykkes det tror jeg det kan blive
til stor gavn for vores barn.

Kéathe Raunkjeer
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Sommerlejr i England

Fra den 17. til den 27. juli var seks
teenagere fra den danske NF fore-
ning i England pa international som-
merlejr for born og unge med NF. Lej-
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ren fandt sted pa en rigtig engelsk ko-
stskole, som man kender dem fra film
og boger. De unge mennesker blev
indkvarteret pa sovesale — 5 til 7 pa



hver sovesal. Der var egen svemme-
hal, tennisbane og keempestore
udendors arealer, hvor der blev ar-
rangeret mange slags sport og lege.
Der blev ogsa tid til nogle ture, bl. a.
tii London, hvor man overveerede
»The Royal Tournament« noget lig-
nende Edinburgh Tatoo, som vi ken-

der fra fiernsynet. Der var ogsa en tur
til en kunstig ski- og bobsleedebane,
hvor vovehalsene kastede sig ud pa
bakkerne.

Tilbagemeldingerne fra de unge
mennesker der var med, er at det var
alletiders gode tur.



Pligter og rettigheder for borgere

og myndigheder

Afsnittet indeholder:
radgivning og vejledning
underretningspligt
tavshedspligt
notatpligt
sagsbehandlingstid
aktindsigt

partshering
repraesentation
begrundet afslag
klagemuligheder

fri proces

retshjeslp

Adresser

Radgivning og vejledning

Efter forvaltningslovens §7, stk. 1 har
en forvaltningsmyndighed pligt til at
vejlede borgere, der retter henven-
delse om spergsmal inden for myn-
dighedens sagsomrade. Vejlednin-
gen skal ydes i en form, som giver
den bedste virkning over for borgeren
og skal tilpasses den enkeltes forud-
seetninger. Forvaltningen ber f. eks.
yde bistand med udfyldelse af anseg-
ningsskemaer.

Kommunen er forpligtet til at radgive
og vejlede alle borgere, som har be-
hov, efter bistandslovens §28. Denne
forpligtelse geelder ogsa over for per-
soner med handicap eller familier
med et barn med handicap. Det kan
ofte veere nodvendigt at inddrage
seerligt sagkyndige i denne vejled-
ning ifelge bistandslovens §29.
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Seerlig sagkundskab kan stilles til
radighed af bade amterne, de lands-
og landsdelsdeekkende institutioner
og videnscentre for personer med
handicap. Der kan f. eks. veere tale
om institutionerne Solbakken i Arhus,
Geelsgaard Kostskole ved Kgben-
havn, Refnasskolen ved Kalund-
borg, Alborgskolen, Instituttet for
Blinde og Svagtsynede i Hellerup,
samt Center for Sma handicapgrup-
per i Kebenhavn og Arhus. Szerlig
sagkundskab findes endvidere hos
konsulenterne under de statslige
specialkonsulentordninger. Der er
konsulentordninger for blinde, deve
0og tunghere, hereheemmede og
dovblevne, udviklingsheemmede og
bevesgelseshandicappede. Konsu-
lenterne yder sagkyndig bistand og
radgivning vedrorende de respektive
handicapgruppers seerlige problemer
og behov. Endvidere yder de bistand
og radgivning over for den enkelte
person med handicap. Det pahviler
kommuner og amtskommuner efter
bistandslovens §29, stk. 2 at ind-
drage de statslige specialkonsulenter
ved afklaring af problemer, hvor de-
res saerlige viden kan medvirke til at
behandle den enkelte persons sag sa
grundigt som muligt. Konsulenterne
skal inddrages tidligst muligt i sags-
behandlingen (se adresseliste).

Hvis handicappet har nogen under-
visningsmeessig betydning er kom-
munens Paedagogisk Psykologisk



Radgivning (PPR) forpligtet til at give
rad og vejledning til bern og unge
mellem 0-18 ar og deres foreeldre.
Mange af disse PPR-kontorer har
samtidig undersegelses-, radgiv-
nings- og vejledningsopgaver som
reekker ud over undervisningsomra-
det. For voksne personer med fysiske
eller psykiske handicap er det amtets
opgave at tilretteleegge undervisning
og specialpaedagogisk bistand, der
tager sigte pa at afhjeelpe eller beg-
reense virkninger af et handicap.

Underretningspligt

Efter bistandslovens §19 er enhver
offentligt ansat person forpligtet til at
underrette kommunalbestyrelsen el-
ler det sociale udvalg, nar de gennem
deres arbejde far formodning om, at
bern og unge har behov for eller vil fa
behov for bistand. Det geelder ydelse
af specialradgivning eller seerlig bi-
stand med henblik pa barnets udvik-
ling. Det geelder ogsé born og unge
med handicap. Efter denne underret-
ning pahviler det kommunen i samar-
bejde med foreeldrene at sorge for, at
der ivaerkseaettes de fornadne former
for bistand.

Tavshedspligt

Man skal vaere opmeerksom pa, at
sagsbehandleren og andre offentligt
ansatte har tavshedspligt om, hvad
de far at vide gennem deres arbejde.
Det geelder efter forvaltningslovens
kapitel 4 om enkeltpersoners oplys-
ninger om forhold, som er afgivet i
forbindelse med behandlingen af ens
sag. Der ma som udgangspunkt ikke
videregives oplysninger om enkelt-
personers private forhold til en anden

forvaltningsmyndighed. Det  kan
veere oplysninger om helbredsforhold
og vaesentlige sociale problemer. Op-
lysninger m& dog videregives, nar
den enkelte har givet sit samtykke. |
enkelte tilfaelde ma oplysninger vide-
regives uden den pageeldendes sam-
tykke, bl. a. hvis videregivelsen er et
nodvendigt led i sagens behandling
if. forvaltningslovens §28, stk. 2.

Notatpligt

Offentlighedslovens §6 indeholder
en bestemmelse, som forpligter myn-
digheder til at notere mundtligt mod-
tagne oplysninger ned. Har en myn-
dighed i forbindelse med behandlin-
gen af en sag telefonisk eller ved et
mode, modtaget oplysninger om en
sags omsteendigheder, skal disse no-
teres ned, sa der kan gives aktindsigt
i de nedskrevne oplysninger.

Sagsbehandlingstid
Forvaltningsloven indeholder ikke ge-
nerelle regler om sagsbehandlings-
tid. Derimod er der givet nogle vejle-
dende regler om almindelig god for-
valtningsskik i forbindelse med sags-
behandlingen. Hvis en sagsbehand-
ling treekker leengere ud, end
ansogeren eller klageren med rime-
lighed ber regne med, skal der gives
underretning om grunden til det. Det
skal s& vidt muligt oplyses, hvornar
sagen forventes afgjort. Forvaltnin-
gen bor endvidere give parten i sa-
gen oplysning om, hvis en sag pa
grund af seerlige omsteendigheder vil
tage leengere tid end seedvanligt.
Erindringsskrivelser  (rykkerskrivel-
ser) skal i almindelighed besvares
omgéaende.
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Aktindsigt

Enhver person har ret til at se de pa-
pirer, som en hvilken som helst of-
fentlig myndighed har om personen
og dennes sag. Reglerne om aktind-
sigt findes dels i offentlighedslo-
vens og delt i forvaltningslovens
kapitel 4. Aktindsigten omfatter alle
notater indfert i journaler, registre og
andre fortegnelser om sagen. Interne
arbejdsdokumenter er almindeligvis
ikke tilgeengelige.

Man kan bede om aktindsigt ved
skriftlig, telefonisk eller personlig
henvendelse til forvaltningen. Aktind-
sigten kan forega ved leesning af pa-
pirerne pa stedet eller ved udlevering
af en kopi af sagen. Myndighederne
skal reagere pa henvendelsen inden
10 dage. Er aktindsigten ikke afgjort
endnu, samt om hvornar en afgerelse
kan forventes at foreligge.

Der findes en lov om aktindsigt i
helbredsoplysninger. Den giver,
udover ret til aktindsigt i sygehusjour-
naler, ogsa ret til aktindsigt i praktise-
rende leegers journaler og journaler
fra andre autoriserede sundhedsper-
soner, d. v. s. specialleeger, tand-
leeger, kliniske tandteknikere, syge-
plejersker, jordemedre, ergo- og fy-
sioterapeuter, fodterapeuter og kirop-
raktorer. Aktindsigten geelder kun for
notater indfert efter 1.1.1994. For sy-
gehusjournaler er der dog aktindsigt
geeldende for notater indfort efter
1.1.1987.

Den voksne patient kan give en an-
den person fuldmagt til at se journa-
len. Det anbefales, at patienten gen-
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nemgar journalen sammen med en
fagperson med henblik p& uddybning
og overseettelse af fagsprog. Aktind-
sigten kan begreenses, hvis det sken-
nes, at den kan veere til skade for pa-
tienten selv eller andre. Der skal
veere taget stilling til anmodningen
om aktindsigt senest efter 10 dage,
og et afslag skal begrundes over for
patienten samt noteres i journalen. Et
eventuelt afslag om aktindsigt kan
ankes til Sundhedsveesenets Patient-
klagenasvn.

Journaler fra psykologer med en au-
torisationsordning vil ogsa veere om-
fattet af aktindsigt i felge lov om psy-
kologer m.v. efter regler, der svarer til
reglerne i lov om aktindsigt i hel-
bredsoplysninger.

Partshoring

Nar en sag skal afgeres af offentlige
myndigheder, har myndigheden i
seerlige situationer pligt til efter for-
valtningslovens kapitel 5 at fore-
tage en partshering. D. v. s. at den
privatperson, der er part i sagen, skal
se sagens akter, hvis der er frem-
kommet oplysninger til myndigheden,
som vedkommende ikke kan forven-
tes at have kendskab til. Parten far
herved en mulighed for at kommen-
tere og korrigere oplysninger, som
den pagealdende ikke ellers har haef-
tet sig ved. Partsheringen geelder
dog kun, nér oplysningerne vurderes
at veere negative for vedkommende,
og hvis der er fremkommet nye op-
lysninger, som har betydning for af-
gorelsen af sagen. Der ma i sadanne
situationer ikke treeffes afgerelse, for
personen/parten har udtalt sig om de



fremkomne oplysninger. Myndighe-
den kan fastsaette en frist, inden for
hvilken en eventuel udtalelse skal fo-
religge.

Den, der er part i en sag, kan pa et-
hvert tidspunkt af sagens behandling
forlange, at sagens afgerelse udseet-
tes, indtil parten har afgivet en udta-
lelse. Der er ikke noget fast krav om
udtalelsesformen. Den kan veere
skriftlig eller mundtlig eller, som god
forvaltningsskik, besté i personligt fo-
retreede for den myndighed, der be-
handler sagen.

Repraesentation

Den, der er part i en sag, hvori der vil
blive truffet en afgorelse af en forvalt-
ningsmyndighed, kan til enhver tid
lade sig repreesentere eler bista af
andre jf. forvaltningslovens §8. Disse
andre kan f. eks. veere en advokat,
men det kan ogsa veere en anden
person eller en interesseorganisa-
tion. Man kan lade sig repreesentere
under hele sagens behandling. Man
kan ogsa veelge at lade sig reprees-
entere under en del af den eller lade
sig bista under meder med forvaltnin-
gens personale. Myndigheden kan
dog kreeve, at parten medvirker per-
sonligt, nar det har betydning for af-
gorelsen af sagen.

Begrundet afslag

Det offentlige har pligt til at begrunde
et afslag. Ansggeren kan ifelge for-
valtningslovens kapitel 6 frem-
seette krav om en skriftlig afgorelse
med begrundelse, selvom den alle-
rede er givet mundtligt. Hvis afgerel-
sen beror pa et administrativt skan,

skal begrundelsen angive de hoved-
hensyn, der har veeret bestemmende
for udevelsen af skennet. Begrundel-
sen skal endvidere indeholde oplys-
ninger om de omsteendigheder, der
har haft veesentlig betydning for af-
gorelsen samt henvise til retsregler.
Kravet om skriftlig begrundelse skal
fremsaettes inden 14 dage efter det
mundtlige afslag. Et krav skal besva-
res snarest muligt. Hvis dette ikke er
sket inden for 14 dage efter anmod-
ningen, skal myndigheden give en
begrundelse for arsagen hertil samt
oplyse om, hvornar besvarelsen kan
foreligge. Et skriftligt afslag skal inde-
holde en vejledning, der forteeller,
hvor og hvordan, der kan klages, og
oplyse om tidsfrister.

En afgorelse kan efter omsteendighe-
derne blive vurderet ugyldig af en ad-
ministrativ klagemyndighed f. eks. et
socialt ankenasvn, hvis begrundelsen
helt mangler jf. vejledning om forvalt-
ningsloven punkt 137.

Klagemuligheder

Ved utilfredshed med kommunens af-
gorelser kan der via kommunen kla-
ges til det sociale ankenzevn i de
enkelte statsamter. Det geelder af-
gorelser om sygesikring, boligstette,
pension, bgrnetilskud, bernebidrag
og ydelser efter bistandsloven med
enkelte undtagelser som f. eks. hjem-
mehjeelp. Ankenzevnet kan ogsa be-
handle klager over den made en sag
er blevet behandlet pa, f. eks. hvis
kommunen ikke har overholdt forvalt-
ningslovens regler. Klagefristen til det
sociale ankenavn er 4 uger fra af-
gorelsen er modtaget. Klagen sen-
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des til kommunen, der har pligt til
genvurdere sagen, for den sender
den videre til ankenasvnet.

Afgorelsen fra ankenasvnet kan kun
ankes videre til Den sociale Anke-
styrelse, hvis sagen har principiel el-
ler generel betydning for retsanven-
delsen. Ogsa her geelder en klage-
frist p& 4 uger. De sociale ankenaevn
og Den Sociale Ankestyrelse kan kun
ae@ndre kommunernes skonsmaes-
sige afgorelser pa bistandslovsomra-
det, hvis afgerelserne er direkte ulov-
lige eller &benbart urimelige. Som en
sidste mulighed kan en offentlig myn-
digheds afgerelse proves for domsto-
lene.

Afgorelser fra statsamternes revali-
derings- og pensionsnavn om
tilkendelse af pension efter lov om
social pension eller om bevilling af
motorkeretej efter bistandsloven
kan ankes til Den sociale Ankesty-
relse.

Man kan fa hjeelp i social- og sund-
hedsforvaltningen til at udforme kla-
gen. Der stilles i ovrigt ingen szerlige
krav til klagens form. Det vil vaere til-
streekkeligt, at man i fa ord skriver,
hvad man klager over eller ngjes med
at klage telefonisk.

Er man utilfreds med sagsforlobet, og
den made man er blevet behandlet
pa i social- og sundhedsforvaltnin-
gen, kan man klage til borgmesteren
eller kommunalbestyrelsen. Det kan
f. eks. dreje sig om langsom sagsbe-
handling, personalets adfeerd eller
ekspeditionsfejl.
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| folge bistandslovens §56 b og §57
skal kommunalbestyrelsen i lgbet af
1996 have etableret et lokalt klagerad
pa hjemmehjelpsomradet. Radet
kan vurdere og videreformidle klager
over tildeling af hjemmehjeelp samt
over omfang og udferelse af hjemme-
hjeelpsopgaver. Klageradet kan ikke
behandle konkrete klager over hjem-
mehjaelpen og far ikke myndighed til
at endre kommunens afgerelse.
Modtageren kan imidlertid kreeve, at
kommunalbestyrelsen foreleegger en
klage for det lokale klagerad.

Inden for undervisningsomradet kan
en klage over afgerelser truffet af de
enkelte skoler vedrerende specialun-
dervisning efter folkeskolelovens
§20, stk. 1, rettes til kommunalbesty-
relsen inden 4 uger. Klager over
amtsradets afgerelser vedrorende
den vidtgéende specialundervisning
efter folkeskolelovens §20, stk. 2,
og bekendtgorelse af lov om speci-
alundervisning for voksne m. v.
§7a, kan inden 4 uger efter det tids-
punkt, hvor afgerelsen er modtaget,
rettes til Undervisningsministeriet.

Lov om Folketingets Ombuds-
mand indeholder fra 1.1.1997 regler
om, at ombudsmanden kan behandle
borgeres klager over kommunale af-
gorelser. Dog er ombudsmanden sid-
ste led i keeden i forhold til andre
klageinstanser, bortset fra domsto-
lene.

Klage over fejlbehandling skal sen-
des til Patientklagenaevnet. Klagen
skal veere skriftlig og indsendes se-
nest 2 ar efter, at fejlbehandlingen er



opdaget. Embedsleegeinstitutionen i
amtet kan hjeelpe med at udforme
klagen.

Klage over service inden for sund-
hedssystemet og klage over mang-
lende kaution eller henvisning til sy-
gehusafdeling uden for amtet, skal
sendes til det enkelte amts sygehus-
forvaltning. Herudover er der ingen
anden klagemulighed. Man kan dog
anmode Sundhedsstyrelsen om en
vejledende leegelig vurdering.

Man kan klage til patientforsikrin-
gen over fysisk skade i forbindelse
med behandling p& sygehuse. Med
patienter ligestilles personer, der
indgar i biomedicinske forseg, som
ikke er led i en persons diagnose
eller behandling. Efterladte til patien-
ter kan ogsa klage. Erstatning ydes
safremt den overstiger 20.000 kr.
Sundhedsministeren kan fastseette
regler om, at erstatning for tabt ar-
bejdsfortjeneste og godtgerelse for
svie og smerte kun ydes, hvis skaden
har medfert uarbejdsdygtighed eller
sygdom ud over en naermere fastsat
periode, der hojst kan udgere 3
maneder.

Fri proces

Nar alle klagemuligheder i det sociale
system er udtemt, kan en offentlig
myndigheds afgerelse proves ved
domstolene. | folge retsplejelovens
§330 kan der ydes en borger fri pro-
ces til sagsanleeg, nar borgeren op-
fylder betingelserne herfor. Disse an-
ses for opfyldt, nar vedkommende
skennes at have en rimelig grund til
at fore proces, og vedkommende

ikke, uden at lide veesentligt afsavn,
kan betale de omkostninger, der er
forbundet med sagen.

Der bliver fastsat nogle indteegtsg-
reenser som reguleres én gang om
aret. Der kan seges dispensation,
hvis sagen er af principiel karakter og
i sager af veesentlig betydning for
ansggerens sociale og erhvervs-
maessige situation. Bevilling til fri pro-
ces daekker alene de omkostninger
ved sagen, der ikke kan daekkes af en
retshjeelpsforsikring eller anden form
for forsikring. Ansggning om fri pro-
ces indgives til statsamtet eller Civil-
retsdirektoratet.

Retshjaelp

Gennem retsplejelovens bekendt-
gorelse af 7.12.1995 kan der ydes
juridisk bistand til nedsat takst til min-
drebemidlede. Retshjeelp ydes af ad-
vokater, som er antaget af det offent-
lige. P& det stedlige dommerkontor, i
kommunens social- og sundhedsfor-
valtninger samt pa biblioteker kan
man pa oplyst, hvilke advokater der
yder retshjzelp inden for retskredsen.
Der geelder visse indteegtsgraenser
for ydelse af retshjeslp. Indteegtsg-
reenserne er de samme som ved fri
proces. Retshjeelpen omfatter radgiv-
ning og udfeerdigelse af enkelte
skriftlige henvendelser, blandt andet
ansegning om fri proces.

Kildehenvisninger
Lov om aktindsigt i helbredsoplysnin-
ger nr. 504 af 1.1.1994. Sundhedsmi-
nisteriet.

Lov om folkeskolen nr. 509 af
30.6.1993. Undervisningsministeriet.
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Forvaltningslov nr. 571 af 19.12.
1985. Justitsministeriet.

Lov om offentlighed i forvaltningen
nr. 572 af 19.12.1985. Justitsministe-
riet.

Lov om folketingets ombudsmand
nr. 473 af 12.6.1996. Justitsministe-
riet.

Lov om patientforsikring af 1.7.
1992. Sundhedsministeriet.

Lov om psykologer m. v. nr. 494 af
30.6.1993. Justitsministeriet.

Lov om rettens pleje nr. 90 af
11.4.1916. Justitsministeriet.

Bekendtgerelse om fri proces nr.
993 af 14.12.1995. Justitsministeriet.

Bekendtgerelse om offentlig rets-
hjeelp ved advokater nr. 946 af
7.12.1995. Justitsministeriet.

Bekendtgerelse om persongrupper
inden for sundhedsveesenet, der er
omfattet af Sundhedsveesenets Pati-
entklagenaevns virksomhed samt om
klagevejledning i statsamterne nr.
904 af 2.11.1994. Sundhedsministe-
riet.

Bekendtgerelse af lov om special-
undervisning for voksne og leesekur-
ser for voksne nr. 866 af 7.11.1995.
Undervisningsministeriet.

Ankestyrelsens vejledning om kla-
geregler pa det sociale omrade nr.
123 af 1.7.1993. Socialministeriet.

Vejledning om forvaltningsloven af
1986. Justitsministeriet.
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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:

Kathe Raunkjeer
Ronnebeervej 142
2840 Holte



Folgende dele pa kroppen
kan pavirkes af NF

* Hjernetumorer

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 harenerven)

Huden: NF2

Neurofibromer

(vortelignende knuder \

pa eller lige under huden)

Café au lait pletter

(lysebrune pletter)

Hgijt blodiryk

Fregner i armhuler

og lyske
Neurofibromer i g ly

A
rygmarven
scoliosis (skeev ryg)
Neurofibromer i
mave-tarm =
systemet kan
forarsage op-
kastninger,
forstoppelse {
og/eller diarré \

Pseudoarthro-
sis (falske led)
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