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Forord

Denne handbog er en revideret udgave af de tidligere handbeger om Neuro-
fibromatosis Recklinghausen (NF1) og Central Neurofibromatose (NF2).

Handbogen henvender sig til mennesker, der har faet stillet en af disse diag-
noser og deres familier.

NF-foreningen haber, at den ogsa vil veere en hjeelp til personer i sundheds-
sektoren, socialveesenet, skolesystemet og andre, som kommer i kontakt med
mennesker med disse diagnoser. NF-foreningen tror, at der hermed kan op-
nas en bedre forstaelse og dermed bedre hjeelp til disse mennesker.

NF-foreningens erfaring er, at kendskabet til diagnoserne og deres problemer
stadig er meget beskedent. Vi haber, at denne handbog vil vaere med til at
afhjeelpe dette.

Det er ikke muligt - og har heller ikke veeret meningen - at beskrive alt om NF1
og NF2. Men vi har forsggt at oplyse om nogle af de mange problemer, der er
forbundet med at have en af disse diagnoser.

Det er meget vigtigt for NF-foreningen at gere opmaerksom pa, at vi i handbo-
gen har belyst mange komplikationer, som kun optraeder i sjeeldne tilfeelde,
og der er ingen, der far alle symptomerne, der er forbundet med diagno-
serne.

Redigeringen af denne handbog er kommet i stand med hjelp fra overleege
Niels lllum, professor Arvid Heiberg, overlaege Hanne Hove, cand. Psych.
John Zeuthen, socialradgiver Inge Louv samt foreningens bestyrelse i
2010 - 2015.

Billedmaterialet er venligst stillet til radighed af Kebenhavns Amts Sygehus i
Gentofte, hudafdelingen og FRAMBU, Senter for Sjeldne Funksjonshemnin-
ger, Norge.

Lene Lind
Formand for Dansk Forening for Neurofibromatosis Recklinghausen



Neurofibromatose type 1 (NF1)

Artiklen er skrevet august 2010 p& baggrund af Niels Ove lllums materiale om neurofibroma-
tose type 1. Forfattet december 2008 og redigeret marts 2010.

Niels Ove lllum er specialeansvarlig overlaege pa bgrneneurologisk afsnit, H. C. Andersen
Barnehospital pa Odense Universitetshospital.

| det folgende beskrives:

Indledning

Symptomer

o Hoved og hals

o Svulster i hud og krop

o Forhold vedrgrende leering og koncentration

o Forhold vedrgrende veekst

o Andre mere sjeeldne symptomer og problemstillinger
Oversigt over symptomer, hvornar de forekommer og hyppighed
Hvordan stilles diagnosen

Forhold vedrgrende forskning

Hvor tit kontrol?

Internetadresser

Referencer.

Indledning

Neurofibromatose type 1 (NF1) er en arvelig tilstand med forskellige sympto-
mer fra nervesystemet, huden og skelettet. Der er grundleeggende tale om
pigmentforandringer i huden og vaekst af svulster i nervesystemet. Derudover
kan der vaere en reekke eendringer i nogle af kroppens organer. Tilstanden har
veeret kendt siden 1700-tallet. Ud af 2.500-3.000 fedsler vil der statistisk blive
fadt ét barn med NF. NF1 forekommer lige hyppigt hos begge kan og i forskel-
lige etniske grupper. Den made, NF1 udtrykker sig pa hos det enkelte menne-
ske, er meget individuel og virker tilfeeldig. Symptomer, svaerhedsgrader, alder
for symptomers opstaen, antallet af knuder med mere, kan og ma ikke forud-
siges ud fra, hvor angrebet ens foraeldre og/eller sgskende er. Derfor er det
vanskeligt at beskrive tilstanden deekkende. Her gives en kort men samtidig
bred beskrivelse for at forklare, hvorfor mennesker med NF1 bar fglges gen-
nem livet. Samtidig skal man huske, at en lang raekke falgetilstande til NF1 er
forholdsvis sjeeldne. Sagt pa en anden made har en masse mennesker med
NF1 et godt helbred og et godt liv og bliver ikke bergrt at de tilstande, som
sjeeldent kan forekomme.




Symptomer

Hoved og hals

Pletter i hjernevaevet (unidentified bright objects eller UBO’er) er forandringer,
der kan ses forskellige steder i hjernevaevet. De ses tydeligt ved MR-scanning
af hjernen. De ses hos omkring 75 % af barn med NF1, og er sjeeldne hos
voksne med NF1. UBO’er er ikke svulster og udvikler sig ikke til det.

Pletter i regnbuehinden (Lisch noduli eller Lisch hamartomer) optraeder i den
tidlige pubertet. Det kraever speciel gjenundersggelse at se dem. De har ingen
betydning for gjets funktioner og udvikler sig ikke.

Lisch noduli

Svulst pa synsnerven (optisk nerve gliom) er godartet og udvikler sig ikke til
ondartet svulst. De forekommer hos 15 % af barn med NF1. Efter 7 ars alde-
ren er barnet ikke leengere i risiko for at fa denne tilstand. For det meste gene-
rer svulsten ikke selve synsnerven. Hvis svulsten vokser og trykker, skal bar-
net i behandling. Der gives kemobehandling i en periode.

Ved en gjenundersggelse kan man se, om der er tegn pd, at synsnerven er
klemt. Derfor skal alle barn have foretaget gjenundersggelse. Der foretages
nogle steder MR-scanning af hjerne og synsnerver af alle barn med NF1 om-
kring 6 ars alderen eller tidligere, hvis der er symptomer. Ved omhyggelig un-
dersggelse af barnet skal en svulst altid findes, for der sker nogen skade af
aje eller omkringliggende organer.

Svulst i hjernen (cerebralt gliom) er sjeelden, men kan forekomme i alle aldre.
Barnet og den voksne udvikler symptomer, som kan vaere: hovedpine, slaret
bevidsthed, traethed, irritabilitet, nedsat koncentration, kvalme og opkastnin-
ger. Symptomerne forveerres i lgbet af timer til dage. Der skal altid foretages
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akut CT-scanning eller MR-scanning af hjernen.

| det hele taget skal alle mennesker med NF1, som udvikler symptomer fra
hjernen (neurologiske udfaldssymptomer), indlaegges akut, vurderes klinisk og
scannes. Symptomerne kan vaere som beskrevet ovenfor eller lammelser i
arme, ben og/eller gjne og ansigt, vanskeligheder med at synke, hare, se og
tale og/eller nyopstaede anfald.

Underuavikling af kilebenet (os sphenoidale) er medfedt, og er ikke noget,
man udvikler senere. Kilebenet gar tveers over midtansigtets skelet og inde-
holder gjenhulerne. Underudviklingen er ofte kun i den ene side og giver der-
for skaevhed af ansigtet. Man vil veere tilbageholdende med at operere i barn-
dom og ungdom, da kilebenet indeholder mange veekstzoner, der kan forstyr-
res ved operation.

Cafe au lait pletter. Et typisk tegn pa NF1,
som dog ikke alene er nok til at stille diagnosen.

Svulster i hud og krop
Forekomst af neurofibromer er et af de mest kendetegnende treek ved NF1 og
forekommer pa folgende méader:

A

Svulster der sidder i huden (kutane neurofibromer): De sidder forskellige ste-
der pa kroppen. De udvikles i huden. De kommer oftest frem i puberteten og
kan forstaerkes i maengde og starrelse under graviditet. P-piller pavirker ikke
fremkomst eller vaekst. Neurofibromer i huden bliver ikke ondartede. Bortset
fra udseende generer de oftest ikke, men kan dog give klge og stikkende for-
nemmelser. De kan fjernes kirurgisk, men der ses ofte gget arvaevsdannelse
efter fjernelse.

B

Svulster der sidder under huden (subkutane neurofibromer): De sidder forskel-
lige steder pa kroppen. De udvikles pa nerver under huden. De har ofte ogsa
tilknytning til nervergdderne langs rygsgjlen, nerveforgreningerne i armhuler
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og lyske og langs de store nervebaner i arme og ben. De kan forarsage smer-
ter og kan trykke pa de nerver, de er knyttet til. De kan udvikles til ondartede
svulster (se under D).

C

Pladeformede eller knudeformede svulster (diffuse eller noduleere plexiforme
neurofibromer): De er saedvanligvis medfadte eller optraeder i den tidlige barn-
dom. De opdages hos 27 % af mennesker med NF1, men ved scanningsun-
dersggelser opdages de hos 50 %. De sidder under huden eller i kroppen og
bestar af et netvaerk af neurofibromer.

De diffuse og de noduleere plexiforme neurofibromer er tilknyttet nerver og
vokser langs med disse. De indeholder mange nervesamlinger og forgrenin-
ger. De noduleere plexiforme neurofibromer afgraenser sig til nerveveev, hvor-
imod de diffuse plexiforme neurofibromer ogsa vokser ind i veevet omkring
nerverne. Knoglevaevet under en diffus plexiformt neurofiorom kan begynde at
vokse. Huden over kan blive beharet eller pigmenteret. Teetliggende organer
kan pavirkes herunder luftraret.

Der er en tendens til veekst i barndommen og ungdom efterfulgt af lange peri-
oder med stilstand. Selv store meengder af plexiforme neurofibromer kan fore-
komme i kroppens indre i mange ar uden at give symptomer. Plexiforme neu-
rofibromer er vanskelige at fjerne, fordi de har tendens til at vokse ind i det
omkringliggende vaev. Der foretages saedvanligvis ikke rutinemaessig scanning
af kroppen for at finde plexiforme neurofibromer. Men hvis de vokser eller gi-
ver symptomer, skal MR-scanning altid foretages. Endvidere skal scanning
gentages lgbende, hvis der sker en udvikling til ondartet svulst (se under D).

Plexiformt neurofibrom

D

Ondartet svulst (malign perifer nerve skede tumor eller forkortet MPNST): Dis-
se svulster udgar fra diffuse eller nodulaere plexiforme neurofibromer eller fra
subkutane neurofibromer. De udgar, som tidligere anfart, ikke fra kutane neu-
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rofiboromer. Denne udvikling af ondartet svulst sker i alderen 5 — 75 ar og hos 7
-13 % af mennesker med NF1.

Man skal iseer veere opmeerksom, hvis fglgende tilfeelde har forekommet tidli-
gere:

e Tidligere har haft en ondartet svulst

e Tidligere stralebehandling

e Tilfeelde i familien med ondartet svulst i de perifer nerve skeder

e Plexiforme neurofibromer i kroppens indre, szerlig dem der er teet pa ryg-
sgjlens nervergdder

Plexiforme neurofibromer i nerver i armhulen eller lysken

Plexiforme neurofibromer med faleforstyrrelser og/eller bevaegeforstyrrel-
ser)

Vedvarende smerter i en svulst

Natlige smerter i en svulst

Hurtig veekst af en svulst

/Endring i svulstens substans

Nyopstaede og i evrigt uforklarede neurologiske udfaldssymptomer (som
tidligere anfart).

Man ved ikke endnu rigtig, hvad der forarsager udviklingen af en ondartet
svulst. Man kan i dag fortsat ikke male sig frem til, om det enkelte menneske
med NF har en gget risiko for at udvikle en ondartet knude. Men nye scan-
ningsundersggelser forbedrer diagnosen af MPNST betydeligt og bar anbefa-
les ved tegn pa vaekst af svulsten samt ved tryk p& nerven eller omkringlig-
gende organer.

MR-scanning kan ikke leengere sta alene. Ved andre type scanninger kan der
skelnes mellem, om en svulst er godartet eller ondartet. Men ikke hvor ondar-
tet en ondartet svulst er (lavgradig, mellemgradig eller hajgradig MPNST).
Hvis svulsten er starre end 10 cm, eller man kun delvis kan fjerne knuden,
eller den har spredt sig, da nedsaettes muligheden for overlevelse. 5 ars over-
levelse for MPNST er pa nuvaerende tidspunkt 35 % (mod 50 % nar samme
tumor type forekommer hos mennesker uden NF1).

Behandling bestar i kirurgisk fjernelse, stralebehandling og kemobehandling
ved spredning.

Fine forbindelseskar i huden pa fingerspidser og taeer er med til at regulere
kroppens temperatur. De kan vokse og formere sig og danne sma svulster. De
har ikke noget med neurofibromer at gore og kan ikke blive ondartede. Men
tilstedeveerelsen kan give generende smerte, gmhed og overfalsomhed for
kulde. De kan fjernes kirurgisk eller breendes veek.
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Forhold vedrorende laering og koncentration

Mange bgrn og voksne med NF1 har vanskeligheder ved leering og koncentra-
tion. F& kan have nedsat IQ. Der kan veere vanskeligheder med rumopfattelse
og opfattelse af symboler. Barn skal tilbydes PPR psykologundersggelse med
henblik p& intelligens, vanskeligheder og skolemodenhed. Barn med seerlige
vanskeligheder skal tilbydes specialundervisning. Bgrn med koncentrations-
besvaer og overaktivitet (ADHD) skal undersgges neermere herfor og tilbydes
medicinsk behandling pa lige fod med andre barn med lignende vanskelighe-
der. Neuropsykologisk undersggelse bar endvidere udfares i udvalgte tilfeelde.
De fleste bgrn med NF1 har et lidt sterre hoved i forhold til jeevnaldrene. Man
ved pa nuveerende tidspunkt ikke, om det kan knyttes til ovennaevnte pro-
blemstillinger.

Ogsa voksne med NF1 kan have leerings- og koncentrationsvanskeligheder.
Voksne med sadanne vanskeligheder skal tilbydes neuropsykologisk under-
sggelse og medicinsk behandling, hvis ADHD foreligger.

Finmotorikken kan veere nedsat og kan fare til ikke s& peen handskrift og ned-
sat skrivehastighed. Anvendelse af PC til skriveopgaver kan veere til stor
hjeelp.

Forhold vedrgrende vaekst

Mange bgrn og unge med NF1 er mindre end deres jeevnaldrende. De vokser
ikke helt s& meget i puberteten.

Andre mere sjeeldne symptomer og problemstillinger

Blodtrykket kan veere for hgjt. Det kan skyldes, at pulsaren til nyren er for-
snaevret. Det kan ogsa skyldes en svulst i hjernen, der producerer et hormon.
Arsager til blodtryksforhgjelse hos mennesker med NF1 skal derfor undersg-
ges grundigt.

Neurofibromer kan dannes i maven og tarmkanalen. Det kan give vaegttab,
mavesmerter, oppustethed, diarre, bladning fra tarmen og/eller opkastning.

Bindevaevsknuder i forhold til knoglerne forekommer hos unge mennesker og
voksne med NF1 og kan fare til knoglebrud.

Skaevhed af ryggen forekommer med starre hyppighed hos bgrn og unge med

NF1. Barnene skal undersgges for dette med jaevne mellemrum. Behandling
med korset og operation skal foretages ved sveerere former for skaevhed.
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Underudvikling med nedsat tykkelse af knoglestruktur kan ses i forbindelse
med kilebenet i ansigtet og i underbenet. | begge tilfeelde er der tale om med-
fadt tilstand, og den udvikles saledes ikke senere i livet. P4 grund af tynd
knoglestruktur kan der forekomme brud. Bruddet kan have svaerere ved at
hele, og der kan udvikles falsk led. Tilstanden i underbenet kreever seerlig ki-
rurgisk behandling.

Nedsat knoglemineralmaengde (osteoporose) forekommer med gget hyppig-
hed hos voksne med NF1.

Betaendelse i blodkar er efterhanden beskrevet i flere tilfaelde. Der kan veere
tale om symptomer fra hjernen pa grund af tillukning af blodkar. Det kan skyl-
des en nedsat produktion af neurofibromin, s& evnen til cellereparation er
nedsat.

Hjerteforandringer og karforandringer forekommer hyppigere hos mennesker
med NF1. Medfgdt forsneevring af pulsaren, der farer til lungerne, er den hyp-
pigst forekommende forandring. Der kan ogsa ses blade hjerteklapper, der
bevirker, at hjertets pumpefunktion nedsaettes. Karforandringer kan ses i alle
aldre, og det kan veere forsnaevringer, udposninger eller misdannelser.

Det er isaer pulsarerne, der pavirkes. Forandringer i nyrens pulsare giver blod-
tryksforhgjelse. Forandringer i hjernens pulsare kan give nedsat blodforsyning
til hjernen eller bristninger af pulsarer. Disse forandringer kan give treethed,
a&ndret bevidsthed, lammelser og kramper.

Neurofibromatos neuropati er en sjelden forekommende nedsat faleevne.
Tilstanden er symmetrisk og ses i arme og ben. Tilstanden ma ikke forveksles
med symptomer fra svulstdannelse ved rygsgjlen. Disse symptomer er ikke
nedvendigvis symmetriske, og der kan bade vaere symptomer fra muskelkraft
og folesans.

Oversigt over symptomer, fagsprog, hvornar de forekommer

og hyppighed

De symptomer og felgetilstande, der er knyttet til NF1, deres indbyrdes hyp-
pighed og alder for forekomst er anfgrt i nedenstaende liste (fra Lancet 2007:
6; 340-351):
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HYPPIG-

ALDER HED |
SYMPTOMER UDTRYKT | FAGSPROG FOR AF ALLE
(engelsk) FORE- MED
KOMST NE1
Brune pletter pa hu- Café au lait pletter Fodsel til Alle
den (café au lait patches) 12 ar
iE glreerltstaende svulster Kutane neurofibromer Barndom 99 %
under huden (cutaneous neurofibromas) | og ungdom
Pletter i regnbuehin- Lisch noduli 3 arog 95 9
den (Lisch nodules) frem °
Born alle
Pletter i hjernen uBO aldre. 43 -93
(unidentified bright objects) | Sjeeldne %
over 20 ar
. Fregner 3 arog o
Fregner i hudfolder | (syin-fold freckling) frem 85 %
Pladeforme- Plexiforme neurofibromer
de/knudeformede (plexiform neurofibromas Alle aldre 60 %
svulster i kroppen deep-seated)
Indleeringsvanskelig- Indlzeringsvanskeligheder | Tidlige bar- 30-60 %
heder (learning problems) near °
#Endret koncentration ?A[:tlzgtion deficit hyperac- I(ladélllrg e8| 4050
og overakivitet tivity disorder) og frem %o
Sterre hjerne Makrocefali Fra fodsel 45 %
(macrocephaly)
. Lavere hgjdeveekst
I(_1a(\)/ ?réashe é?g;ﬁ’ilBSt (stature at 10th-25th per- Fra fadsel 30 %
P centile)
Pladeforme- Plexiforme neurofibromer Tidlig barn-
de/knudeformede (plexiform neurofibromas d 9 26 %
- om
svulster under huden | visible)
. Optisk nerve gliom Fra fodsel o
Svulst pa synsnerve (optic pathway glioma) til 7 &r 15%
Skoliose Fodsel til o
Rygskasvhed (scoliosis) 18 ar 10%
o Epilepsi o
Epilepsi (epilepsy) Alle aldre 6 %
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Malign perifer nerve skede
tumor, (malignant periph-

Ondartet svulst eral nerve sheath tumour — 5-754ar 2-5%
MPNST)
Knogledysplasi og pseu-
Fortynding af knogle doarthrose Fadsel til 3 50,
og falsk led (bone dysplasia and pseu- | ar °
doarthrosis)
Forsneaevring af puls- Nyrearterie stenose Alle aldre 50,
aren til nyre (renal artery stensois) °
Phaeochromocytom. De /Eldre end
Forandring i binyrer fleste godartede 10 ar 2%
(phaeochromocytoma)
I Cerebralt gliom o
Svulst i hjernen (cerebral glioma) Alle aldre 2%
Forsnaevring i hjer- Aquadukt stenose o
nens hulrumssystem (aqueduct stenosis) Alle aldre 1,5%
/Endret udvikling af Sphenoid dysplasi o
kilebenet (sphenoid wing dysplasia) Ved fadsel 1%
Vanskeligheder med Intelligens kvotient under Tidlige bar- .
. . 70 . Fa born
intelligens near

(1Q <70)

Hvordan stilles diagnosen?

Nogle symptomer er til stede ved fodsel, og andre kan udvikles senere. De
symptomer, der anfgres nedenfor, er diagnostiske. Der skal veere 2 eller flere
af nedennzevnte symptomer tilstede, for at diagnosen kan stilles. Listen er
udviklet af National Institute of Health (NIH) USA:
e 6 eller flere café-au-lait pletter til stede. De skal vaere mindst 5 mm i

laengste diameter hos barn fagr puberteten og mindst 15 mm hos unge ef-

ter puberteten og hos voksne
e 2 eller flere neurofibromer (type ikke afgarende) eller 1 plexiformt neuro-

fibrom

Fregner i lyske og armhule
Optisk nerve gliom

2 eller flere Lisch noduli
Knoglehypoplasi i rarknogle eller kileben med eller uden falsk led
En foraelder, sgskende eller barn med diagnosticeret NF1.
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Hvor tit kontrol?

Barn bar vurderes hver 3. — 6. maned i de farste 2 ar. Aldre bgrn, unge og
voksne bgr vurderes arligt og gennem hele livet.

Undersggelsesprogram indbefatter:

Vurdering af motorisk, sproglig, social og kognitiv udvikling (bern og unge)

Hajde, vaegt og hovedomfang (barn)

Blodtryk

Klinisk undersggelse af hud

Klinisk undersggelse af brystkasse, mave og ryg

Neurologisk undersggelse

Undersggelse af horelse

Undersggelse af syn

CT-scanning af hoved ved akut opstaede neurologiske symptomer

MR-scanning i 5 — 6 ars alderen med henblik pa svulst pa synsnerve

MR-scanning af hals, brystkasse og mave ved tegn pa indre svulstdan-

nelse eller pavirkning af organer eller nerver efterfulgt af PET CT

e Rantgen af ryg ved begyndende tegn pa udvikling af rygskeevhed (bgrn
0g unge).

Alle born, unge og voksne med NF1 skal have en forlgbsansvarlig kontaktlee-
ge gennem hele livet.

Kontaktlaegen kan med fordel veere en bagrneneurolog og neurolog. Kontaki-
laegen skal veere del af et team, der skal varetage de meget forskelligartede
undersggelser og behandlinger, der er tale om livet igennem.

Forhold vedrgrende forskning

Der er fortsat store udfordringer med at forstd de grundlaeggende arsager til
NF1, og de meget forskellige mader NF1 udtrykker sig pa hos den enkelte
med NF1.

Sygdommen er knyttet til et bestemt gen. Dette gen fremstiller neurofibromin.
En nedsat funktion af dette gen farer til nedsat produktion af neurofibromin.
Da neurofibromin er med til at haemme celledeling, vil en nedsat produktion af
neurofibromin fare til gget celledeling. Neurofibromin har ogsa andre funktio-
ner, men de er ikke fuldt beskrevet endnu. Det er muligt at foretage gen test-
ning. Det er iseer relevant ved fosterdiagnostik, men analysen er kompliceret.
Mere viden om sygdommen og dens arsag kunne bidrage til at forudsige ud-
viklingen af sygdommen hos det enkelte menneske og dermed ogsé designe
undersggelser, kontroltaethed og behandling til den enkelte.
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Central Neurofibromatose NF2

Revideret af Professor, Dr. Med. Arvid Heiberg, Rikshospitalet i Oslo.

Neurofibromatose type 2 er en arvelig tilstand, der ogsa kaldes Central Neuro-
fiboromatose. NF2 er karakteriseret ved, at den forst og fremmest sidder i det
centrale nervesystem i kraniet.

| mange ar troede man, at NF2 var en variant af NF1, men man ved nu med
sikkerhed, at der er tale om to forskellige tilstande, der er helt uafhaengige,
men som alligevel har nogle feellestraek.

Man ved ikke, hvor mange mennesker, der har NF2 i Danmark, men engelske
undersggelser har vist, at der for hver 135.000 personer, findes én person
med sygdommen. Det er rimeligt at antage, at forholdet er nogenlunde det
samme i Danmark. NF2 er sdledes meget mere sjaeldent end NF1.

Symptomer pa NF2

Folgende symptomer kan optreede ved NF2:

e Hgrenedseaettelse

o Gra steer

e Knuder (neurofibromer) og brune pletter (café-au-lait pletter) i huden
e  Smerter eller folelseslashed.

Harenedsaettelse er det mest dominerende symptom ved NF2, og kan veere
enkelt eller dobbeltsidigt. Nedseettelsen af hgrelsen skyldes knuder pa hgre-
nerven (acusticus neurinom).

Knuderne er i princippet godartede svulster, men de kan blive sa store, at de
trykker pa harenerven, som derved adelaegges. Haretabet drejer sig farst og
fremmest om de hgje toner.

Ved NF2 sidder knuderne hyppigst i begge harenerver, men undertiden findes
de kun i den ene. Knuderne er ofte af forskellig starrelse pa de to sider, hvilket
betyder, at der som regel farst kommer hgretab pa det ene og senere - maske
aldrig - pa det andet gre. Hos nogle mennesker kan det farste symptom pa
sygdommen veere besveer med at hgre ved telefonsamtaler.

Acusticus neurinomer pa begge hgrenerver er ensbetydende med NF2, hvor-
imod man ikke behgver at have NF2, nar knuderne kun optraeder pa den ene
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harenerve. Kun 5 ud af 100 personer med ensidige knuder har NF2, og diag-
nosen kan hos disse fem personer kun stilles, hvis der ogsa er et af de andre
symptomer til stede.

Horetabet udvikles som regel langsomt over flere ar, men kan i sjeeldne tilfeel-
de opsta pludseligt.

Cirka 10 ud af 100 personer med NF2 har gresusen eller ringen for grerne -
eventuelt ledsaget af svimmelhed.

Hvis knuderne bliver store, kan de give kronisk hovedpine.

Gra steer eller uklarhed i gjets linser er hyppigt forekommende hos personer
med NF2 og kan ses allerede i den tidlige barnealder.

Knuder under huden og/eller brune pletter forekommer hos cirka 60 ud af 100
personer med NF2. Antallet og starrelsen af knuderne er dog langt mindre ved
NF2 end ved NF1. Ligeledes sidder de brune pletter mere spredt og forekom-
mer i lavere antal end ved NF1.

Undertiden forekommer knuder (neurofibromer) i rygmarven, som kan give
anledning til smerter eller folelseslgshed. Rygmarvsknuder sidder som regel i
hals- eller brystdelen af rygmarven. Knuderne giver symptomer de steder i
kroppen, som har forbindelse med nerveender i rygmarven.

Svulster i hjernen eller hjernehinderne er undertiden ogsa en fglge af NF2.

Hvordan stilles diaghosen

Nar et eller flere af de beskrevne symptomer er til stede hos en person, og
hvis der er andre tilfeelde af NF2 i familien, er diagnosen som regel let at stille,
men diagnosen bar bekreeftes ved undersggelse hos en greleege. Denne vil
foretage en horeprove og andre specialundersagelser for at finde ud af, om
der er knuder pa harenerverne og i bekreeftende fald, hvor store de er, og om
de kreever behandling. Der kan eventuelt ogsa foretages en scanning. Denne
metode kan pavise selv ganske sma svulster og kan ogsé anvendes, hvis der
er mistanke om svulster pa rygmarven.

Nar en person far stillet diagnosen NF2, bar personens sleegtninge af forste
grad, dvs. foraeldre, sgskende og bgrn, ogsa undersgges. | den forbindelse
ma man huske p4a, at de nzere familiemedlemmer kan have sa lette sympto-
mer, at man kun kan stille diagnosen ved omhyggelige undersggelser. En per-
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son, der har en mindre udtalt, ensidig hgrenedsaettelse er maske ikke selv klar
over, at han har en hgrenedseettelse. Hos bgrn er undersggelse for gra steer
hos en gjenleege specielt vigtig, da det kan veere det forste symptom.

Diagnosen kan desuden ogsa stilles ved en genetisk undersagelse. (Se under
afsnittet: Neurofibromatose og genetik).

Hvordan behandles NF2

Der er mange hensyn at tage, nar der skal tages stilling til behandling. Hos en
del personer med NF2 er symptomerne sa lette, at de kun giver overfladiske
eller maske slet ingen gener. | disse tilfeelde er én arlig kontrol hos greleegen,
hvor det kontrolleres, om knuden pé hgrenerven vokser, ofte tilstraekkeligt.

Hvis knuden er sa stor, at den giver svaere symptomer og eventuelt ogsa tryk-
ker pa andre nerver eller pa hjernen, kan det veaere tegn pa, at svulsten bar
behandles. Behandlingen kan vaere operation eller straling.

Er der knuder pa begge harenerver, vil behandlingen dog ofte begraenses il
den side, som er mest alvorligt angrebet, da der er risiko for at miste hgrelsen
ved en operation. En anden hyppig komplikation ved en operation er lammelse
af "ansigtsnerven". Lammelsen bergrer den ene ansigtshalvdel pa en made sa
gjenlag, kinder og mundvig kommer til at haenge.

Opstar der symptomer pa rygmarvsknuder, som trykker pa bestemte nerver,
kan det blive ngdvendigt at fjerne knuderne ved en operation.

Hvornar er leegekontrol ngdvendig
Ved lette symptomer er en arlig rutinekontrol nok.

Ved operation pa savel hgrenerver som pa rygmarven tilstraeber man at fjerne
knuderne fuldsteendigt. Det lykkes ikke altid at fjerne dem helt. Det er derfor
vigtigt med regelmaessig, livsvarig lsegekontrol.

Kontrolundersagelser hos lzegen er desuden vigtig, sa eventuelle komplikatio-
ner kan opdages sa tidligt som muligt.

Pa linie med andre alvorlige sygdomme, giver en tidlig behandling som regel
de bedste resultater.

21



Kontrollen vil forst og fremmest dreje sig om at undersgge hjernen for eventu-
elle svulster, hvilket optraeder hyppigere hos patienter med NF2 end hos an-
dre mennesker.

Det tilrddes at blive henvist til ét af landscentrene Center for Sjeeldne Syg-
domme (CSS) pa enten Rigshospitalet eller Aarhus Universitetshospital (Skej-
by). Der tilpasses et kontrolforlab som passer til symptom billedet den enkelte
har.
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Neurofibromatose og genetik

Revideret af Overlaege Hanne Hove, Center for Sjeeldne Sygdomme (CSS), Rigshospitalet.

Neurofibromatose er en sjaelden arvelig tilstand. Det geelder savel NF1 og
NF2, som arves pad samme made. Men der er tale om 2 helt forskellige tilstan-
de, og NF1 og NF2 skyldes aendringer i hvert sit gen, som sidder pa hen-
holdsvis kromosom 17 (NF1) og kromosom 22 (NF2). Vi har alle sammen to
anlaeg for alle de gener, som vi har, idet vi arver et anlaeg fra vores mor og et
anleeg fra vores far.

Arvegangen ved neurofibromatose kaldes dominant, idet det kun kraever et
sygdomsanlaeg, for at tilstanden bryder ud. Det vil med andre ord sige, at en
person, der har neurofibromatose, vil have et normalt anleeg og et anlaeg for
neurofibromatose.

Man kan f& neurofibromatose pa to forskellige mader. Den ene er ved at arve
anleegget fra en af sine foreeldre, som selv har neurofibromatose. Den anden
made er, at arveanlaegget for neurofibromatose opstar ved en aendring af et
gen, hvilket man kalder en mutation. | disse tilfaelde vil ens foreeldre ikke have
neurofibromatose, og der vil ikke veere andre i familien, som har neurofibroma-
tose. Man vil sdledes veere den farste i en arvekaede.

| svg | syg | rask | rask]

Dominant

Figur 1. Arvegangen ved NF1.
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Figur 2. Eksempel pa et stamtraee med 3 generationer i en familie med NF1. De sorte
cirkler symboliserer kvinder med NF1, mens de sorte firkanter symboliserer mand med
NF1. Raske kvinder og maend er symboliseret med henholdsvis hvide cirkler og hvide
firkanter.

De to former er lige hyppige, idet man regner med, at halvdelen af dem, som
har neurofibromatose, har arvet det fra en af deres foraeldre, mens i den an-
den halvdel er tilstanden opstaet som fglge af en ny mutation.

Uanset om neurofibromatosen er nedarvet eller nyopstaet, har man et normalt
anlaeg og et anleeg for neurofiboromatose. Nar man selv skal have bgrn, kan
man derfor enten give det normale anleeg til sine barn eller neurofibromatose-
anleegget. Hvis barnet far det normale anlaeg, vil det ikke fa neurofibromatose,
mens barnet kan f& neurofibromatose, hvis det har arvet neurofibromatosean-
laegget.

Det vil med andre ord sige, at risikoen for, at ens bgrn far neurofibromatose,
nar man selv har det, er 50 %. Det er ligesom at kaste plat og krone og derfor
helt tilfeeldigt i hver graviditet. Det betyder, at hvis man f.eks. har 4 bgrn, kan
det falde sadan ud, at de alle sammen har neurofibromatose, eller at ingen af
dem har det, eller at én har det, mens tre ikke har det osv.

Neurofibromatose forekommer lige hyppigt hos begge ken. Selvom man har
faet neurofibromatose ved en mutation, er der 50 % risiko for, at ens barn og-
sa kan fa anlaegget og dermed neurofibromatose.

Neurofiboromatose er karakteriseret ved, at symptomerne kan variere utroligt
meget fra den ene person til den anden. Dette gaelder ogsa inden for den en-
kelte familie, som har samme aendring i genet. Det vil med andre ord sige, at
en person kan have et sveert tilfaelde, mens en anden kan have et lettere eller
et helt let tilfaelde. Der er saledes andre forhold end selve andringen i arvean-
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laegget, der spiller en rolle for, hvordan tilstanden vil ytre sig, safremt man har
arvet anlaegget.

Man kender nu arveanlzegget for neurofibromatose. Det har vist sig at veere et
meget stort gen, og der kan optreede mange forskellige eendringer i dette gen.
| praksis er det sadan, at hver familie har sin egen “private” aendring i genet.

Fordi genet er stort og fordi aendringen i genet sidder forskelligt i hver familie
(eller person), er det vanskeligt at foretage gendiagnostik, dvs. at bestemme
om og hvilken forandring, der er i genet hos det enkelte individ. | mange tilfeel-
de spiller dette ikke nogen rolle, idet symptomerne hos mange, der har neuro-
fibromatose, er sa karakteristiske, at man kan stille diagnosen alene pa symp-
tomerne. Som nzevnt kan tilstanden optreede med uhyre lette symptomer, hvor
man kan veere i tvivl om, hvorvidt det drejer sig om neurofibromatose. Her ville
en gendiagnose veere til betydelig hjeelp. Endvidere kan det veere et gnske
hos familien ikke at videregive sygdommen til naeste generation. | disse tilfael-
de kan en gendiagnose betyde, at der kan tilbydes fosterundersggelse tidligt i
graviditeten.

Kendskabet til genet har medfert, at man har hab om at kunne finde en be-
handling for neurofibromatose. Der foregar en meget intens forskning med
henblik pa at finde ud af, hvorfor eendringer i genet giver anledning til neurofi-
bromatose. Nar disse arsager er afklaret, haber man pa at kunne finde en be-
handling.

Spergsmalet om genterapi, dvs. en behandling ved manipulation af genet har
ogsa veeret overvejet, men det er vanskeligt at udfgre, bl.a. fordi forskellige
mennesker har forskellige sendringer i genet, hvilket er tidligere er naevnt.

Fosterundersggelser

Arveanleegget for neurofibromatose vil findes i enten aeg og/eller saedcelle.
Dette betyder, at det befrugtede aeg vil have genet for neurofiboromatose og
alle de celler, der udvikles fra det befrugtede g, og som til sidst bliver til et
barn, vil have anleegget for neurofibromatose. Men det har ogsa den praktiske
konsekvens, at man i visse tilfaelde vil kunne foretage en fosterundersggelse
for at se, om det ventede barn har neurofibromatose.

Der er imidlertid forskellige problemstillinger som skal gennemtaenkes, inden
man far foretaget fosterundersggelse ved neurofibromatose.
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Man kan ikke pa forhand sige, hvordan neurofibromatosen vil ytre sig hos bar-
net, safremt det far anlaegget. En foreelder, der har lette symptomer, kan f& et
barn med sveere symptomer og omvendt. Men det kan naturligvis ogsé ske, at
symptomerne er af samme art. Det er derfor meget vanskeligt for mange at
tage stilling til, om de eonsker at fa foretaget fosterundersggelse og en evt.
efterfalgende abort.

Hvis man har neurofibromatose, og @nsker at fa bgrn og overvejer evt. at fa
foretaget fosterundersggelse, bar man derfor inden, der indtraeder en gravidi-
tet, tale med en genetisk radgiver eller eksperterne pa Center for Sjeeldne
Sygdomme (CSS) enten pa Rigshospitalet eller Aarhus Universitetshospital
(Skejby) for at fa klarlagt, om der er mulighed for at fa foretaget fosterunder-
sogelser.
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At leve med NF - psykologiske aspekter

Udarbejdet af Cand. Psych. John Zeuthen.

Dagligdagen med sygdommen NF er forskellig fra menneske til menneske.
Den er blandt andet afhaengig af, hvilke symptomer man selv eller ens barn
har. Nogle mennesker har kun f& symptomer, mens andre har mange.

Hvis man er en af dem, der har mange symptomer, har man sygdommen i
alvorlig grad, og livet leves da ofte med starre gener, end hvis man er en af de
heldige, der kun har f& symptomer.

Trods store individuelle forskelle er der en raekke generelle spargsmal og van-
skeligheder, som er feelles for mennesker, der ma leve med en arvelig sygdom
som NF i familien.

Hvordan udvikler sygdommen sig

Usikkerheden om, hvordan sygdommen vil udvikle sig i fremtiden, er altid til
stede. Hver enkelt kender de symptomer og vanskeligheder, som dominerer i
dag, og de fleste ved sikkert ogsa, hvilke andre symptomer, der kan komme til.
Men ingen ved, hvordan NF udvikler sig hos den enkelte. Der er altsa ingen
der kan forteelle, hvad fremtiden bringer. Derfor leves livet i konstant uvished.

Pa den ene side vil der hele tiden vaere risiko for, at nye symptomer opstar, og
sygdommen dermed forveerres. Pa den anden side, er det ikke sikkert, at det
sker. Der gar maske mange ar, hvor sygdommen forbliver uforandret.

Mange synes, at det er vanskeligt at forholde sig til, at sygdommen maske
eller maske ikke bliver vaerre. For nogle bliver bekymringer eller frygt en alt-
dominerende del af dagligdagen, uanset hvor mange (eller fa) symptomer der
er. For andre lykkes det maske at skubbe tankerne bort i kortere eller leengere
perioder. Langt de fleste har gavn af at tale med nogen om deres bekymringer
eller problemer med at fa dagligdagen til at fungere. Man kan opsgge profes-
sionelle, der kan undervise i teknikker og metoder til at handtere de forstyr-
rende tanker og falelser, eller man kan have kontakt med andre med syg-
dommen. Under alle omstaendigheder er det en god ting at veere aben om-
kring ens behov for kontakt, og samtidig kende til kontrollen, sa problemstillin-
ger ikke fylder op hele tiden.
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Kan andre forsta problemerne

Det er ofte sveert at forklare andre, hvilken betydning uvisheden om sygdom-
men har for ens liv. Mange mennesker kender kun overfladisk til NF eller har
aldrig hart om sygdommen. For disse mennesker kan det vaere svaert at seette
sig ind i, hvad uvisheden kan medfare af usikkerhed og angst - specielt kan
det veere vanskeligt at forstd i de tilfeelde, hvor NF forekommer i mild grad.

Nogle menneskers forstaelse vil umiddelbart tage udgangspunkt i de synlige
symptomer. Men netop uvisheden om, hvordan sygdommen vil udvikle sig,
harer blandt de usynlige tegn. Nar NF forekommer i mild grad, og der ikke er
nogen synlige tegn pa sygdommen, kan reaktionen fra andre umiddelbart vee-
re: "Jamen, du fejler jo ikke noget".

Arsagen til sadanne reaktioner kan vaere, at mange mennesker har vanskeligt
ved at snakke om andres alvorlige bekymringer. De forsgger maske at trgste
ved at bagatellisere problemerne: "Sa, s&, - det behover ikke blive sa slemt".
De vil gerne hjaelpe, men ved ikke hvordan.

Hvordan reagerer andre pa ens udseende

Hvis man som ung eller voksen har mange knuder, vil der ofte veere et onske
om at skjule dem for at undga reaktioner fra omgivelserne - hvad enten reakti-
onerne skyldes interesseret nysgerrighed eller afstandtagen.

Hvis knuderne ikke sidder i ansigtet eller pa haenderne, kan man gemme dem
veek under tgjet. Men gnsket om at skjule knuderne, kan give en raekke be-
greensninger i tilveerelsen. Som ung tager man maske ikke til stranden eller i
svemmehallen, selvom man har lyst. Man undgar maske at veere let pakleedt
en varm sommerdag. Eller man veelger maske helt at blive hjemme for at und-
ga andre menneskers reaktioner.

Det geelder for de unge, som for alle andre med NF, at jo mindre kontakt man
har til andre mennesker, jo mere ensom risikerer man at blive. Ensomhed kan
betyde, at problemerne vokser sig starre og bliver sveerere at gare noget ved.
De fleste af os har brug for at dele bade gode og darlige sider af livet med
andre.

Er det muligt at finde en kaereste

Nar man ikke er tilfreds med sit eget udseende, kan isolation og ensomhed
blive et problem. Det gaelder i seerlig grad i ungdomsarene, hvor man samtidig
gerne vil finde en partner. Spgrgsmalene traenger sig pa: Kan jeg finde en
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keereste, nar jeg har en arvelig sygdom? Hvordan vil den anden reagere, nar
jeg viser knuderne pa min krop?

Nar man ufrivilligt er skabt anderledes end andre, eller hvis man faler sig an-
derledes, kan man f& store problemer med selvfglelsen. Det geelder isaer
blandt unge, hvor det er vigtigt at have et tilhgrsforhold til jeevnaldrende, og
hvor man samtidig er i gang med at skabe sin egen identitet, fri af forseldrenes
beskyttende radgivning. Og jo - det er muligt at finde en kaereste. Mange unge
med NF lever i forhold og har kaerester.

Kan forzeldrene give slip

Hos den unge gges behovet for selvsteendighed og privatliv med alderen. Men
pa grund af NF kan foraeldre have sveert ved at opgive at holde gje med nye
behandlingskraevende symptomer hos deres s@n eller datter. Forzeldre kan i
det hele taget have store vanskeligheder med gradvist at overlade ansvaret for
tilvaerelsen til den unge selv.

Dilemmaerne er mange. For meget omsorg kan vise sig at blive til omsorgs-
svigt! Over-involvering fra foreeldresiden kan medfgre opgivelse og manglende
ansvarsfglelse hos den unge. Man kan naesten “straffe” sine foraeldre ved ikke
at opfare sig, som de gnsker.

Pa den anden side kan foreeldre sjeeldent stiltiende se pa, at deres sgn eller
datter negligerer mulige forveerringer af sygdommen, og ikke far tingene un-
dersagt. Frihed til eget liv med en kronisk sygdom kraever stor grad af egen-
omsorg, som ofte er noget, der skal traeenes og indleeres.

Som et muligt kompromis kan man i familien aftale hvor, hvornar, og hvor
laenge man taler om sygdommen, og aftale at begge parter, altsa bade den
unge og foreeldrene har ret til at udtrykke, hvad de ser, faler og taenker.

Respekt, keerlighed og klarhed kan godt ga hand i hand.

Hvis den unge ikke gnsker hjeelp fra foraeldrene, er det muligt at aftale, hvem
der sa skal hjeelpe den unge, - altsa veelge en tredje part, som den unge kan
fa stotte fra. Dette kan veere til stor hjeelp for sdvel den unge som for foreeldre-
ne.
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Hvordan kommer man ud blandt andre

Isolation og ensomhedsfalelse hos personer med NF kan skyldes, at man
skammer sig over ens udseende, men nogen vaelger maske at blive hjemme
pa grund af vanskeligheder med at orientere sig. Man har maske lese-
vanskeligheder og derfor sveert ved at lezese vejskilte, gadenavne eller navnet
pa togstationen. Hvis man desuden ogsa har problemer med at formulere sig
sprogligt, sa kan risikoen for at isolere sig vaere stor.

Man har maske brug for en ledsager for at finde rundt i byen. | sddanne situa-
tioner kan venner og familie tage en reekke initiativer, som er ment som hjeelp,
men som ogsa kan opfattes som kontrol.

Det er vigtigt at alle parter, bade den unge med sygdommen og forael-
dre/venner foler frined i at give og modtage hjeelp.

Hvilke problemer far bern og berneborn

Nar der er konstateret NF i familien, er spgrgsmalet om arvelighed ofte ét af
de forste, der traenger sig pa. Vil et eventuelt kommende barn ogsa fa syg-
dommen?

Har man tidligt i sit liv faet kendskab til, at man har NF, vil spargsmalet om arv
som regel blive stillet far, man far det forste barn. For at fa hjeelp kan man
med fordel henvende sig til egen laege for at f& genetisk radgivning, eller man
kan fa en henvisning til en anden specialist.

Raske foraeldre bekymrer sig selviglgelig for deres sens eller datters proble-
mer. Det gaelder specielt, nar NF er opstaet spontant hos sgn eller datter som
falge af en mutation, og ingen af foreeldrene har NF.

Foreeldre kan imidlertid ogsa bekymre sig om deres kommende barnebgrn. En
veesentlig arsag til bekymringen er, at NF udvikler sig sa forskelligt. Selvom
ens eget afkom kun har sygdommen i mild grad, kan bgrnebgrnene alligevel
fa NF i sveer grad.

Det er vigtigt, at foraeldrene udtrykker deres bekymring med respekt. Det er jo
deres sgn eller datters gleede ved at f& et barn, som de pavirker. En fri snak i
familien om kendte konsekvenser er altid at anbefale, men som foreeldre og
kommende bedsteforaeldre, skal man ogsa tejle sine bekymringer. Ingen ken-
der fremtiden, ingen kender den specifikke made NF vil udvikle sig pa, sa
mange bekymringer kan risikeres at veere helt spildte. Det geelder om at bakke
op om livet, ikke forhindre det.
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Skyldes alle problemer NF

Born og voksne med NF har som regel saerlige vanskeligheder, der specifikt
er knyttet til sygdommen.

Der kan imidlertid ogsa veere problemer, som har helt andre arsager.

De fleste mennesker med NF har en naturlig tendens til at fokusere pa syg-
dommen, for at vaere pa forkant med de problemer, der er forbundet med den.
Men netop derved kan man komme til at give NF skylden for alt for mange
vanskeligheder, og maske finde en forklaring, som friholder en fra aktivt at
gare noget ved en specifik problematik. Alle mennesker mgder modgang. Alle
kender til f.eks. angst for at holde en tale, nervgsitet far man tager pa ferie,
eller det sveere i at acceptere at ens partner er treet af den made, man lever
sammen pa.

Familier og bern med NF oplever de samme sociale, psykiske, arbejds-
meessige og gkonomiske problemer, som mange andre. Det virker imidlertid
som om at NF ofte kan f& skyld for ting, som mange andre mennesker uden
kroniske sygdomme ogsé skal forholde sig til og leere at leve med.

Pa den anden side er det kendt, at en alvorlig sygdom giver en raekke belast-
ninger for en familie. Den daglige omsorg kraever ekstra tid og anstrengelser
for alle familiemedlemmer. Det storre ansvar kan give grobund for konflikter i
familien, og de mere almindelige problemer, som alle familier oplever péa for-
skellige tidspunkter, kan blive forsteerket. NF har indflydelse pa ens liv, og pa
hvordan man forstar ens livs muligheder.

Alle familier med NF ma altsa finde deres egen balance og forstaelse af pro-
blemerne, og hvad de kan gore ved dem. Det er som regel en god ide at finde
nogen at dele overvejelserne med, hvad enten det er professionelle som psy-
kologer eller laeger, andre familier med kendskab til NF eller bare ens venner.

Dialog fremmer selvindsigt.

Hvad skal man fortaelle sit barn

Pa et eller andet tidspunkt skal man forteelle sit barn, at det har NF. Men hvil-
ket tidspunkt er det rigtige? Og hvad skal man forteelle?

En god regel er, at man altid skal give barnet et svar pa det, det sparger om.
Born skal have et konkret svar, og ikke en redegerelse om mulige fremtidige
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risici. Barnet har ikke den voksnes fremtidsperspektiv, men er langt mere op-
taget af netop de spargsmal, som f.eks. kammeraterne stiller.

Man kan spgrge ind til, hvad der bekymrer barnet? Hvad er du ked af? Hvad
er du bange for?

Pa den baggrund kan man forsgge at give nogle forklaringer, som barnet kan
forsta, og som det kan laere at handtere fglelsesmaessigt. Det er ingen nem
opgave. Ingen barn er ens, og i sidste ende er det op til foraeldrene at vurdere,
hvor meget eller lidt der skal siges.

Samme princip geelder ogsa, nar man fortaeller om sygdommen til barnets
sgskende. De har ogsa krav pa at fa en viden, sa de kan besvare kammera-
ternes spargsmal. Desuden er det vigtigt for saskende at vide, hvorfor deres
bror eller sgster skal til forskellige laegeundersggelser, og hvorfor der i perio-
der maske skal tages ekstra hensyn.

Der kan forekomme sgskendejalousi begge veje. De raske bgrn kan misunde
deres bror med NF, at han far far og mor for sig selv, at han méske fritages for
bestemte pligter, eller at han altid har deres opmaerksomhed og derfor beskyt-
tes ekstra meget mod almindelige sgskendedrillerier.

Den syge bror misunder maske de raske sgskende for deres udseende, at de
ikke behgver at fa indlaeggelser og afbrud i skolegang, eller at mor og far ikke
er “overpylrede” over for dem.

Hvem skal man ellers fortelle om sygdommen

Mange personer med en arvelig sygdom som NF star usikre overfor spargs-
mal som: Hvem skal have besked? Hvor meget skal jeg fortelle? Hvornar skal
jeg forteelle det?

Det er en meget individuel sag, hvor meget man gnsker at andre skal vide om
ens sygdom.

De fleste mennesker har brug for nogle fa fortrolige, som de kan snakke med
om det sveere og det gode.

Der er mennesker med NF, der foretraekker kun at snakke om sygdommen
med de allernaermeste.

Baggrunden for at lade sin viden blive indenfor en meget sneever kreds kan
veere, at man gnsker at blive betragtet pa lige fod med alle andre, og ikke gn-
sker at chefen eller kolleger skal tage seerlige hensyn.
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For andre er det naturligt hurtigt at informere om deres sygdom, og hvilke kon-
sekvenser den har, f.eks. at den ikke smitter, og forklare om specielle hensyn
man gnsker.

Under alle omstaendigheder hjaelper man sig selv og andre ved ikke at skjule
sygdommen som en skamfuld del af én selv. Hvis man skammer sig, eller fo-
ler vrede i det skjulte, s& maerker andre mennesker det, men da de ikke ken-
der arsagen til skamfglelserne eller vreden, begynder de selv i fantasien at
finde mulige forklaringer, og det er absolut ikke at foretraekke. Abenhed og
selvrespekt kan sagtens falges ad, og kommunikation hjeelper begge parter.
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Sadan leeser du dette kapitel

Denne vejledning er udarbejdet specielt med henblik pa foreeldre og laerere til
barn med neurofibromatosis type 1 (NF1), og den fremhaever de generelle
indleringsvanskeligheder og kognitive vanskeligheder, som mange af disse
barn oplever. Den indeholder ogsa en raekke strategier, der er rettet mod spe-
cifikke svage omrader for at hjaelpe bgrn, foreldre og undervisere med at
handtere disse vanskeligheder. Vejledningen er udarbejdet efter amerikanske
forhold, men forsggt tilpasset til danske forhold af Dansk Forening for Neuro-
fibromatosis Recklinghausen med tilladelse fra Children’s Tumor Foundation.
Hvor der er vaesentlige tilpasninger er dette fremhaevet med "(red.)”.

Originalen findes pa www.ctf.org, og den danske udgave findes pa
www.nfdanmark.dk.

Ved at gribe ind over for svage omrader i barnets indleering og kognition kan
disse styrkes. Det er vigtigt at erkende, at barn med NF1 indleeringsvanskelig-
heder kan klare sig godt i skolen ved hjaelp fra en neuropsykologisk vurdering,
en individuelt tilpasset uddannelsesplan samt en passende hensyntagen i
klasseveerelset.
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Ikke alle strategierne, der naevnes i denne vejledning, vil passe til alle bgrn.
Mens, der er nogle faelles indleeringsvanskeligheder og kognitive vanskelighe-
der, der opleves af bgrn med NF1, kan det bergre de enkelte barn forskelligt.
Det kan derfor veere, at nogle af beskrivelserne og strategierne ikke er rele-
vante for netop dit barn. Diagnosen og behandling af indleeringsvanskelighe-
derne ber tilpasses individuelt og udfares i samrad med barnets familie, skole,
Paedagogisk Psykologisk Radgivning (PPR) (red.) og relevant sundhedsper-
sonale. Det er vigtigt at bemeerke, at ikke alle barn med NF1 har indleerings-
vanskeligheder. Denne vejledning er opdelt i to dele. Den forste beskriver de
omrader, hvor bgrn med NF1 almindeligvis har indlaeringsvanskeligheder: lze-
se- og talforstdelse. Den anden del beskriver omrader med kognitive vanske-
ligheder, der kan ligge til grund for disse indlaeringsvanskeligheder. F.eks. kan
vanskeligheder i matematik stamme fra en svaghed i et hvilket som helst af de
kognitive omrader. Det kan veere sprog, den visuelle opfattelsesevne eller ev-
nen til at bearbejde information i den umiddelbare hukommelse.

Indlaeringsvanskeligheder ved NF1

Indleeringsvanskeligheder udger en af de mest almindelige og udfordrende
vanskeligheder ved NF1. Forskning har vist, at omkring 50 - 60 % af bgrn i
skolealderen, der har NF1, fagligt ligger under niveau, og mange af bgrnene
oplever store problemer pa fagomraderne laesning, stavning, matematik og
skriftlig fremstilling.

Omfanget af udbredelsen af tilfeelde med indlaeringsvanskeligheder ved NF1
varierer betydeligt, alt efter hvilke undersggelser, der refereres til. Dette kan
skyldes uensartet terminologi, diagnostiske kriterier og forudindtagede uddrag
fra rapporter (f.eks. at deltagere i undersggelserne er hentet fra klinikker spe-
cialiserede i indleeringsvanskeligheder og derfor ikke med sikkerhed er repree-
sentative). Til trods for de varierende sken star det klart, at hvis der ikke gribes
ind, sa er barn med NF1 i starre risiko for at klare sig darligt fagligt og er der-
med mere udsat for en potentiel fiasko i skolearene end barn, der ikke har
NF1.

| skolen keemper mange barn med NF1 med at erhverve sig de grundleeggen-
de kvalifikationer, der er ngdvendige inden for:

1. La=seforstaelse
2. Talforstaelse
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Laesefaerdigheder ved NF1

For at blive en dygtig laeser er barn ngdt til at tilegne sig en raekke grundlaeg-
gende kompetencer, der ligger for selve leeseforstaelsen. Det kan veere gen-
kendelse af bogstaver og hele ord, kendskab til regler om bogstav-til-lyd og
evnen til at fa mening ud af det trykte ord.

Nye opdagelser indikerer, at en hgj procentdel af bgrn med NF1 oplever van-
skeligheder med en eller flere af disse grundlaeggende kompetencer. Mange
barn med NF1 udviser en specifik svaghed i deres evne til at saette lyd pa or-
dene, nar de leeser, sakaldt fonologisk udviklingsmeaessig ordblindhed.

Det er sveert for barn med fonologisk udviklingsmaessig ordblindhed at laere
lyde. Det vil sige at leere reglerne om, hvilke lyde, der passer sammen med
hvilke bogstaver. Disse bgrn har stort besveer med at laese ukendte ord og
vrgvleord. De har tilbgjelighed til i for hgj grad at seette deres lid til deres evne
til at genkende ord (ofte geetter de et ord ud fra dets udseende), da de ikke er i
stand til at overseette ubekendte trykte ord til tale. Nogle barn med NF1 har
udviklingsmeessig blandet ordblindhed og har problemer med savel at fa lyd
pa ordene som at genkende dem.

Det er sandsynligt, at laeseproblemer vil veere med til at starte en ond cirkel for
barnet, hvor det hele tiden kommer lzengere bagud med skolearbejdet og be-
gynder at mangle motivation og selvtillid. Ofte har bgrn med laesevanskelighe-
der ogsa problemer med at stave. Stavning kan veere specielt vanskelig for
bern med fonologisk udviklingsmaessig ordblindhed, fordi de samme svaghe-
der, som pavirker evnen til at saette lyd pa ord, nar barnet leeser, ogsa har
indflydelse pa stavningen.

Strategier for at hjeelpe born med laesevanskeligheder

Ofte har barn med laesevanskeligheder, og specielt de, der er fonologisk ord-
blinde, brug for tydelig instruktion i begreber som fonologisk bevidsthed (ev-
nen til at opfatte og anvende sprogets lyde). Barn skal opdage, at talte ord kan
simplificeres til mindre lydenheder, at bogstaver star for disse lyde, og at lyde-
ne i de skrevne ord har samme antal og reekkefglge af lyde som i den talte
form af ordet. Barn med leesevanskeligheder kan have gavn af de falgende
strategier:

e Giv barnet systematiske og stramt strukturerede gvelser som:
o Atidentificere rimende og ikke rimende ordpar
o At gve sig pa at leere bogstav/lyd forbindelser (lydmetoden frem for
ordbilledmetoden)
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o At sammensaette isolerede lyde til ord

o At opdele talte ord i deres seerskilte lyde (f.eks. via handfonemer).

e For barn, som keemper med laeselydene (de der er fonologisk ordblinde),
er der et stort udbud af kommercielle computerbaserede lydtraeningspro-
grammer. Nogle af disse programmers effektivitet er blevet dokumenteret
i behandlingsrapporter. Se f.eks. www.ordbasen.dk og www.nv-
nordic.com. Det er dog ikke alle de videnskabeligt testede programmer,
der er tilgeengelige pa dansk (red.).

e Normalt vil der i Danmark veere en erkendelse og accept af vanskelighe-
derne ved det at veere ordblind samt &benhed herom i klassen. Det kan
overvejes, baseret pa det enkelte barns situation, at undga situationer,
hvor barnet skal leese hgjt i klassen, da det kan mindske dets selvtillid og
motivation. Forbehold da evt. hgjtleesning til kun at veere for lzereren.
Som et alternativ kan man give barnet ekstra tid til at forberede en udvalgt
tekst, som det kan gve sig pa derhjemme dagen far. Det vil sikre, at bar-
net ser ud til at kunne laese hgijt pa lige fod med sine kammerater.

e Lad barnet gve sig i at leese historier, bade for at lade det anvende sine
nyerhvervede afkodningsevner til at laese ord i sammenheaeng, og for at
lade det opleve at f& mening ud af leesning.

e Giv barnet ekstra tid til at leese.

e Informer om undervisningsplanen, s& barnet pa forhdnd kan gennemleese
laesematerialet.

e Elever med indleeringsvanskeligheder kan fa saerlige vilkar til terminspro-
ver og afgangsprover. Der kan f.eks. gives ekstra tid, mulighed for at en
hjeelper laeser tekster hgjt og benyttelse af IT-hjeelpemidler til hgjtlaesning
(red.).

e Barnet kan udstyres med en IT-rygsaek i en tidlig alder. Den indeholder
bl.a. en scanner-pen, sa stoffet kan blive laest op. Se www.nv-nordic.com
(red.).

e Born, der ogsa har problemer med at genkende ord, kan have gavn af:

o Atogve sigi at leese huskekort (kort med et ord og en huskenggle for-
bundet med ordets mening).

o At benytte sig af hukommelsesstrategier — at leere barnet at sammen-
kaede ord og deres mening ved at vise huskekort. | begyndelsen skal
det vaere almindelige ord pa 2 - 4 bogstaver, som skal indleeres i sma
grupper af 6 - 10 ord. For eksempel kan huskengglen for “hver” vise,
at hvert barn far en slikkepind; eller "over” kan vise, at man gar over
en bro.

o At anvende Reading Recovery™ metoden (red.).

Mere information pa www.ordblindeforeningen.dk, www.videnomlaesning.dk,
www.mv.nordic.com eller www.folkeskolen.dk (red.).
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Strategier for at hjeelpe born med stavevanskeligheder

e At leere barnet almindelige, uregelmaessige ord (ord som ikke fglger de
normale stave-til-lyd regler som “hvad” og “af’), sa snart det begynder at
laere at stave.

e At opmuntre barnet til at lave en liste over ord, som det ofte staver forkert.
Barnet kan sa kigge i listen, nar det skriver, og bruge den som stavehjeelp
(det kan f.eks. veere en liste over staveregler sa som “h foran v’ i spar-
geord som hvem, hvad, hvor etc.).

e At opmuntre barnet til at lsese korrektur, hvilket kan veere nyttigt i den ind-
ledende rettelse af stavning. Man ser ofte, at baern med lsesevanskelighe-
der ikke spontant retter deres stavning, nar de skriver, men de kan opgves
i at finde de fejl, som netop er saeregne for dem.

e At opmuntre til aktiviteter som omfatter at bygge ord med bogstavsklodser
i stedet for at stave hgijt.

e At understrege alle forkert stavede ord og give barnet en mulighed for at
rette fejlene, for opgaven bedegmmes endeligt.

e Her kan stavekontrol eller programmet CDord fra IT-rygseekken benyttes —
se www.mv-nordic.com (red.).

Talfeerdigheder hos bern med NF1

Leese- og sprogvanskeligheder, selv mindre vanskeligheder, kan gore det
sveert for et barn med NF1 at opna god talforstaelse. Matematik har sit eget
sprog, og det kan forarsage en del problemer, specielt for barn med laesevan-
skeligheder. Hvor nogle barn med laesevanskeligheder er gode til matematik,
oplever et stort antal barn med laesevanskeligheder ogsa problemer med i det
mindste nogle af de matematikomrader, hvor der kraeves mange trin, eller hvor
der traekkes kraftigt pa arbejdshukommelsen (f.eks. algebra eller lang divisi-
on). Konsekvensen af fiasko i matematik i skoletiden kan vaere matematisk
analfabetisme i voksenlivet, som igen vil pavirke dagliglivet og de erhvervs-
maessige muligheder.

Born, der oplever matematikvanskeligheder i forbindelse med NF1, har ofte
problemer med at huske grundlaeggende taloplysninger i matematiske funktio-
ner (+, -, /, X), selvom de muligvis godt kan forsta dem og bruger mange kraef-
ter pa at gore det. F.eks. kan de fortsaette med at have brug for konkrete hjael-
pemidler som at teelle pa fingrene, og de synes at have sveert ved at udvikle
effektive hukommelsesstrategier af sig selv. Ydermere kan tilstedevaerelsen af
andre kognitive vanskeligheder sa som visuelle opfattelsesproblemer (se ne-
denfor) resultere i en specifik vanskelighed med billedpraesentationer, at have
sveert ved at holde styr pa talord og tegn samt vanskeligheder med at praesen-
tere abstrakt materiale.

38



Strategier for at hjeelpe born med matematikvanskeligheder

Nar barnet skal introduceres for nye omrader og begreber inden for matema-
tik, bar man begynde med konkrete eksempler (f.eks. ved hjeelp af Cuisenaire
steenger og kuglerammer) og forst senere ga videre til mere abstrakte begre-
ber, nar barnet viser forstéelse.

e Anvende materialer, der understotter forskellige laeringsstile (red.).

e Barnet har brug for at forstd almindelig matematisk terminologi, inden det
kan anvende den til beregninger. F.eks. beskriver "addition”, "plus”, “sum-
men af’ og ”i alt” hver for sig den samme matematiske proces.

e Gruppér problemerne efter type (f.eks. al addition i et afsnit).

e Born med NF1 er ofte impulsive og kan fejlleese opgaver og matematik-
tegn. Disse barn skal opmuntres til at tiekke deres besvarelser en ekstra
gang for fejl.

e Lad barnet seette ord pa og/eller tale sig gennem hvert trin af problemet.

e Nar barnet viser forstaelse, sa lad det ofte repetere og gve de nyligt leerte
begreber, som at gve grundlaeggende matematiske fakta (f.eks. den lille
tabel).

Det kan ogsa anbefales at gve den lille tabel pa computer (red.).

e Konstant at indeve de matematiske gloser ved at gare brug af multisanse-
eller kingestetiske (kropslige) metoder (f.eks. billeder og grafik). Imidlertid
kan bgrn med visuelle opfattelsesvanskeligheder blive overveeldet af at sta
over for komplicerede diagrammer og grafer. For disse barn er det vigtigt
at minimere gennemgang af kompliceret visuel information eller som mi-
nimum supplere med grundige verbale forklaringer.

Her kan materiale, der understotter forskellige laeringsstile igen anbefales
(red.).

e Lees eller forklar tekstopgaver, eller opdel problemerne i mindre trin.

e Skriv nggleord pa kartotekskort eller pa indersiden af omslaget pa barnets
matematikbog, sa barnet kan bruge det som reference og repetition.

e Lad barnet stille spargsmal og forklare hendes forstaelse af matematikbe-
greber og deres funktion.

e Anvend hukommelsesteknikker — forbind ny information til tidligere viden
gennem brug af visuelle- og/eller lydnagler ved at bruge strategier som
negleord (der forbinder ny information til nggleord, som barnet allerede
kender — f.eks. kan et nyt ord som brandslange visuelt beskrives med bil-
leder af kendte ting som en brand og en haveslange), og huskeord (ved at
bruge et fast saet pa 10 rimord til at udgere tal — sol(1), stol(2), sten(3),
ben(4) osv. hvorefter rimordene laeres udenad og bruges som remser til at
huske storre tal eller talreekker). Se f.eks. www.husketips.dk eller
Wwww.memorise.org og www.memorizethis.net til inspiration til hukommel-
sesteknikker (de to sidste pa engelsk —red.).
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e Lad barnet bruge sken, specielt hos de barn som ogsa oplever leesevan-
skeligheder. Laer barnet at f& som vane at tjekke sine svar imod spgrgs-
malet, nar det er faerdigt med sin udregning. Det er en made at "korrektur-
laese” udregningen og tiekke, om svaret er muligt, fornuftigt eller fjollet.

e Lad barnet bruge en lommeregner (specielt relevant for barn med laese-
vanskeligheder).

e Lad barnet, specielt hvis det har visuelle opfattelsesvanskeligheder, an-
vende millimeterpapir for bedre at kunne organisere dets ideer pa papir og
fa hjeelp til at stille sgjler pa linje, nar det skal udfere matematikopgaver.

e Lad barnet kortlaegge egne fremskridt (f.eks. holde styr pa hvor mange og
hvilke principper, det har laert, og hvor mange det mangler at laere).

e Mind barnet om, at der i matematik arbejdes fra hgjre mod venstre i mod-
seetning til laesning, hvor der arbejdes fra venstre mod hgjre. Der findes
mange velegnede matematikprogrammer til computeren (red.).

Forbindelsen mellem indleeringsvanskeligheder og kognitive

vanskeligheder ved NF1

Forskning tyder pa, at mange omrader inden for kognitiv funktion bidrager til
akademisk succes. Barn med NF1 oplever ofte vanskeligheder inden for en
reekke af de kognitive omrader sa som visuel opfattelse, opmaerksomhed,
sprog og eksekutive funktioner (kognitive styringsfunktioner) — og de pavirker
igen bagrnenes evne til at laere i klasseveerelset. Barn med NF1 kan altsa risi-
kere at skulle keempe med vanskeligheder med at forsta, med at folge opga-
veinstruktioner, at skrive efter tavlen og at skrive i handen.

Visuel
opfattelse

Adfaerd /
Sociale
kompe-
tencer

Funktions-

nedsaettel

Eksekutive
funktioner

Opmaerk-
somhed

Almindelige kognitive vanskeligheder ved NF1
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Visuelle opfattelsesevner

Nar vi kigger os omkring, s& modtager vores gjne informationer, om det vi kan
se. Derefter saetter vores hjerne disse stykker af information sammen, s vi
kan genkende objekter og mennesker. Det fortseetter et skridt videre med, at
denne information hjaelper os med at finde ud af, hvor ting er i forhold til hin-
anden.

Et af de mest almindelige kognitive problemer, der ses hos barn med NF1, er
vanskeligheder med effektivt at bearbejde visuel information. Til forskel fra
sprogbaserede vanskeligheder, der som regel er tydelige for foraeldre og laere-
re, sa kan vanskeligheder med visuel opfattelse ofte blive overset i klassevee-
relset og dermed ikke blive afhjulpet. Barn med visuelle opfattelsesvanskelig-
heder ’ser ord’ anderledes end andre bgrn. Man mener, at de fokuserer pa
detaljen i det, de ser, og kan derfor ikke forsta det visuelle billede som et hele.
Born med visuelle opfattelsesvanskeligheder har ofte problemer med at koor-
dinere, hvad de ser, med deres motorik (visuel motorisk integration), og de
kan have sveert ved at finde ud af, hvor og hvordan de skal placere skriftlige
svar pa et stykke papir. Ydermere har de tendens til ikke at veere tiltrukket af
legetaj og aktiviteter, som er baseret pa at bygge og konstruere (f.eks. LEGO),
og det kan veere sveert for dem at se, hvad klokken er pa et analogt ur. | stedet
for en almindelig tavle kan et interaktivt whiteboard i disse tilfeelde vaere en
ekstra hjeelp i undervisningen til at assistere ved visualiseringer (red.)

Ved neuropsykologiske tests kan barn med NF1 ofte have sveert ved opgaver
som:

e At bedgmme en linjes retning.

e At samle puslespil.

e At kopiere former.

Problemet kan reekke sa vidt som:

e At nedskrive information fra et whiteboard eller en tavle

At bedamme forholdet mellem objekter og former i rum

At leese ord og tal i den korrekte raekkefglge

At seaette sgijler lige pa linje ved lgsning af matematikopgaver

At have tendens til at springe linjer over, vende eller dreje bogstaver/tal, og

til at undlade ord under laesning og skrivning

e At svagheder inden for aritmetik (matematik) ogsa kan have deres oprin-
delse i manglende visuel opfattelse (f.eks. at seette sgjler af tal pa linje,
retningsorientering) og i manglende organisation af opgaverne.

Oven i disse visuelle vanskeligheder med bearbejdning kan nogle bgrn med
NF1 have finmotoriske vanskeligheder og have sveert ved at holde rigtigt pa
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en blyant. Tilsammen gor det, det vanskeligt for dem at holde trit med opga-
verne i klasseveerelset.

Strategier for at hjeelpe born med visuelle opfattelsesvanske-
ligheder

e Skoleopgaver, som er meget afhaengige af nedskrivning af tekst fra tav-
len, kan begraenses, da det trackker hardt pa barnets visuelle opfattelses-
evne. F.eks. kan man lade barnet optage sine svar eller tjekke arbejdet for
visuelle fejl med jeevne mellemrum.

e Giv barnet en enkel oversigt eller sammendrag af undervisningsmaterialet
far hver time for at lette forstaelsen af en del af den forvirrende visuelle in-
formation - brug evt. interaktivt whiteboard (red.).

e Giv barnet opgaver og praver, som er tydelige og sa enkle som muligt,
med god afstand imellem opgaverne (f.eks. med faerre opgaver pa hver
side).

e Barnet bar ogsa fa ekstra tid til at lase opgaverne, specielt de som kreever
komplicerede visuelle evner. Bgrn med visuelle opfattelsesvanskeligheder
skal kompensere, nar de bearbejder visuel information, hvilket betyder, at
de lgser opgaverne langsommere. Det har ofte den modsatte virkning, hvis
man seetter tidsbegreensning pa over for disse elever, da de dermed vil fg-
le sig overveeldede af opgaverne.

e Tjek arbejdet for fejl, specielt i situationer hvor det er pakreevet, at barnet
skal arbejde ud fra et whiteboard eller en tavle. Hvis det er muligt, vil bar-
net have gavn af at f notater udleveret af laereren.

e Lad barnet gve sig i at aftegne former og kopiere billeder. Det er vigtigt at
give feedback, da barnet ellers ikke vil blive bevidst om sine fejl.

e Giv mundtlige beskrivelser for at fremme forstaelsen og for at forsteerke
den visuelle information.

e Lad barnet bruge millimeterpapir for at holde tallene pa en linje, nar det
skal lgse matematikopgaver.

o Nar barnet leeser, kan det bruge et stykke papir til at laegge under linjen for
at falge teksten. Nar der skrives pa tavlen, hjeelper det barnet, hvis hver
linje skrives med forskellige farver.

e Der vil ofte vaere behov for en-til-en hjaelp, nar der er opgaver, der kreever
foldning, og hvor der klippes med saks og arbejdes med visuel kompliceret
information (f.eks. kort og grafer).

e Afmeerk barnets bord, sa det kan se, hvad der er 'venstre’ og 'hgjre’ side.

Sprog

| tidlige studier af den kognitive profil hos NF1 gik man ud fra, at sprogkompe-
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tencerne var forholdsvis gode. Denne antagelse skyldtes til dels, at der blev
lagt sterre veegt pa forstyrrelsens mere veldokumenterede visuelle opfattel-
sesvanskeligheder. Senere studier har gjort det klart, at sproget kan veere et
kognitivt svagt omrade hos barn med NF1.

| neuropsykologiske tests ses det, at barn med NF1 har oplevet vanskelighe-
der med opgaver inden for:
1. Impressivt sprog — evnen til at forsta det talte eller skrevne sprog.
2. Ekspressivt sprog — evnen til at videregive mening enten ved at tale el-
ler ved at skrive.

1. Impressive sprogvanskeligheder

Barn med impressive sprogvanskeligheder kan have problemer pa fglgende

omrader:

At fglge anvisninger eller instruktioner

At forsta komplicerede saetningskonstruktioner (f.eks. passive saetninger)

At forstd mening og indhold af tale

At skelne mellem lyde

At forstd meningen af ord

At forsta lang eller kompliceret tale

At kunne se ud til ikke at lytte til andre mennesker eller at ignorere dem til

tider

e |kke at kunne holde trit med deres klassekammerater, enten fagligt eller
socialt

e At kunne give adfaerdsforstyrrelser f.eks. tilpasningsproblemer i klassen

e Let at kunne blive distraheret eller falde i staver, nar de lytter til tale eller
far leest historier

e At kunne virke glemsomme. For eksempel kan de kun udfare en del af en
instruktion eller huske en del af en indkabsliste.

2. Ekspressive sprogvanskeligheder
Born med ekspressive sprogproblemer har ofte problemer som:

At veere darlig til grammatik eller seetningsopbygning

At veere begreenset i indhold i tale

At udtrykke forvirrende og upreecist indhold i talen og ukorrekt grammatik
At bruge korte, enkle saetninger

At have sveert ved at komme til sagens kerne eller organisere sin tale

At have sveert ved at deltage i samtaler

At have sveert ved at huske eller genforteelle information
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e At have sveert ved at udfgre mundtlige og skriftlige fortaellinger og/eller
opgaver
e At have sveert ved at finde det rigtige ord under tale.

Andre sprogvanskeligheder, specielt de mere spidsfindige aspekter i bear-
bejdning af sproget som f.eks. evnen til at opfatte og anvende sprogets lyde
(fonologisk bevidsthed), ses ogsa hos barn med NF1. De kan pavirke evnen til
at laese og stave. Barn med lav fonologisk bevidsthed synes ikke at veere be-
vidst om sprogets lydstruktur, og ofte:

e Oplever de vanskeligheder med at laere rim

e Virker det, som om de ikke harer lyde rigtigt

e Synes de, at det er sveert at opdele ord i stavelser og i enkelte lyddele (fo-
nemer)

e Kan de ikke anvende fonemer

e Kan de ikke genkende ord med almindelige fonemer.

Barn, som har fonologisk bearbejdning som deres centrale problem, kan ogsa
have en darlig korttidshukommelse med hensyn til det talte stof. De kan derfor
have sveert ved at huske instruktioner (specielt hvor der er flere trin), ordlister
og stavning.

Udtaleproblemer kan forstyrre den normale udvikling af fonologisk bevidsthed
og bearbejdning. Nye undersggelser viser ogsa, at en svaghed i laesning har
tendens til at ga hand i hand med svage mundtlige evner pa omrader som
munditlig forstadelse, mundtlig indlaering, hurtig generering af ord og fonologisk
korttidshukommelse.

Séafremt barnet har impressive sprogvanskeligheder bgr det overvejes at fa
barnet undersggt for CAPD (Central Auditory Processing Disorders) — et hg-
rehandicap, som ikke viser sig ved hgrenedsaettelse, men som vedrarer pro-
blemer ved behandlingen af lydindtryk i hjernen i forbindelse med kommunika-
tion og indleering. Der kan her veaere en forbindelse til fiboromer i disse dele af
hjernen (red.).

Hjeelp til bern, der har sprogvanskeligheder

En talepaedagog vil kunne vurdere, om et barn har sprogvanskeligheder, eller
om der er tale om andre typer af vanskeligheder med tale- og sprogudvikling.
En formel sproglig vurdering vil kunne hjeelpe med til at identificere problemer
og omrader, hvor barnet er relativt staerkt. En neuropsykologisk vurdering kan
ogsa hjeelpe med til at identificere andre kognitive problemer, som har indfly-
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delse pa sprogfunktionen.

Nogle barn med sprogvanskeligheder kan have brug for taleundervisning for
at kunne fa styr pa og udvikle specifikke sprogkompetencer. Skolen kan hjael-
pe til med at udvikle kompetencer og strategier for at overkomme sprogvan-
skeligheder.

Skoler og speciallaerere kan hjeelpe med at etablere specialundervisning tilret-
tet det enkelte barn med sprogvanskeligheder. Stotte i timerne kan ogsa vaere
pakraevet i de mere alvorlige tilfeelde.

Strategier for at fremme sprogforstaelse

F& barnets opmaerksomhed ved at bruge dets navn.

Undga abstrakt sprog, og brug i stedet for enkle, korte saetninger.

Anvend visuelle strategier f.eks. billeder og fagter.

Treek pa barnets erfaringer og interesser.

Giv barnet ekstra tid til at taeenke sig om (f.eks. ved at bryde undervisnings-
tid op i moduler for at give barnet tid til at bearbejde information).

Gentag instruktioner, og vis meningen med handlinger.

Serg for at der er ekstra tid efter gruppeundervisning til at tjiekke, om ele-
ven har forstaet indholdet af undervisningen, og opmuntr barnet til at bede
om at fa instruktioner gentaget, forenklet eller skrevet ned, hvis de ikke er
blevet korrekt forstaet.

Det kan mange gange veere en hjeelp at give eleven et sammendrag af
undervisningen pa forhand eller ved begyndelsen af timen, sa barnet kan
koncentrere sig om at lytte og forsta snarere end at lave notater.

Det kan vaere en stor hjeelp for bgrn at lave optagelser af undervisningen
(safremt lzereren accepterer dette — red.), hvis de har brug for gentagelse
af information for at kunne lave preecise notater og diskutere indholdet
med andre pa et senere tidspunkt.

Hvis der i en undervisningstime introduceres store maengder af ny termino-
logi, kan det vaere en hjeelp at forsyne eleven med en gloseliste over ngg-
letermer.

Strategier for at fremme udviklingen af det talte sprog

Sarg for at der er rigelig tid til at barnet kan svare.

Undga at stille spargsmal, som kraever ja/nej svar.

Jg barnets selvtillid ved at vaelge spergsmal du ved at barnet kan svare
pa. Stil ufarlige spergsmal, som kun kreever et kort svar eller mening.

45



e Giv mulighed for at lege ordlege (f.eks. naevn dele af kroppen, handling-
sord).

e Brug enten/eller spargsmal (f.eks. "Vil du lege med sten eller med sand?”)
for at give barnet mulighed for at hgre ordene, som det kan bruge til at ud-
forme sine svar.

e Lad barnet til at gentage spargsmal over for sig selv, far han eller hun sva-
rer.

e Placer barnet forrest i klassen for at mindske barnets forlegenhed, nar det
taler eller svarer pa spgrgsmal.

e Forbered barnet ved at sige hans/hendes navn, far man stiller spargsmal.

e Hovis det er sveert for barnet at svare, sa hjeelp ham/hende med hints.

e Mindsk elevens a&ngstelse ved at give mulighed for at deltage i diskussio-
ner i sma grupper.

e Giv barnet tid til at gve sig og svare, specielt ved mundtlige praesentatio-
ner.

Eksekutive funktioner

Eksekutive funktioner kan bedst forstds som et sammenfattende begreb, der
omfatter en raekke af relaterede kompetencer, der er ngdvendige for at kunne
udfgre meningsfulde og mélbevidste handlinger. Eksekutive funktioner spiller
en vigtig rolle i et barns intellektuelle udvikling, faglige resultater, personlighed,
sociale kompetencer, venskaber og kommunikation. Det er vigtige kompeten-
cer, som barnet fortssetter med at udvikle indtil det tidlige voksenliv.

Eksekutive funktioner omfatter evnen til at:

lgangseette adfeerd

Undertrykke konkurrerende handlinger eller stimuli

Udveelge relevante opgavemal

Organisere en made til lgsning af komplekse problemer

Veere fleksibel i sin problemlgsningsstrategi

Overvage og evaluere adfeerd og falelser

Bearbejde information i den umiddelbare hukommelse (arbejdshukommel-
se).

Selv om eksekutive funktioner ikke blev undersagt i tidlige studier, sa er de nu
et anerkendt problemomréade for bgrn med NF1. | neuropsykologiske tests har
born med NF1 ofte vanskeligheder med opgaver som:

e Arbejdshukommelse — at huske information med det formdl at udfere
en opgave.
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e Planlaegning/organisation — at identificere og organisere de trin og
elementer, der er ngdvendige for at kunne udfgre en hensigt eller na et
mal.

e Kompliceret opgavelgsning — at taenke strategisk, at udforme abstrakte
koncepter og at anvende feedback for at skabe alternative strategier,
nar en strategi er uden virkning.

Svagheder i arbejdshukommelsen kan have indvirkning pa alle omrader af et
barns indleering. | klasseveerelset kan barnet finde det vanskeligt at forsta sto-
re maengder af mundtlig information og at udfere kompliceret hovedregning.
Disse bgrn beskrives ofte som glemsomme (f.eks. kan de have vanskeligt ved
flertrinsopgaver), og de kan ikke holde styr pa, hvad de ger eller siger efter
bare fa sekunder. Disse problemer kan ogsé have indvirkning p& andre faglige
kompetencer sa som leesning og stavning (f.eks. kan de "tabe traden”, og mi-
ste overblikket over, hvad de allerede har lzest, og hvor de er kommet til).

Problemer med planleegning/organisation kan resultere i vanskeligheder med
at finde et passende sted at begynde (pa opgaver i klassen og aktiviteter i
hjemmet), med at undervurdere den tid, der er brug for til at faerdiggere en
opgave, med at fuldfere arbejde pa en organiseret made, med at blive over-
veeldet af store og komplicerede projekter, og med at blive opslugt af detaljer i
opgaven.

Born med svagheder inden for kompliceret problemlgsning beskrives ofte som
vaerende ret ufleksible og konkrete i deres teenkemade. Vanskeligheder med
eksekutive funktioner er ofte den skjulte arsag til et fagligt lavt niveau. De er
mere udefinerede og sveerere at forstd end andre kognitive vanskeligheder og
indlaeringsvanskeligheder.

Strategier for born med eksekutive funktionsvanskeligheder

Vanskeligheder med arbejdshukommelsen

e Simplificer munditlig information og forklar begreber tydeligt. For eksempel
vil det veere en fordel for barnet at fa store maengder information preesen-
teret i en punktopstilling.

e Giv savel visuelle instruktioner og stikord som mundtlige instruktioner.

e Sorg for hyppig gentagelse af information og tydeligger om muligt informa-
tionen pa en alternativ made.

e Brug af billeder, symboler og piktogrammer (red.).

e Sorg for altid at have en mappe med ekstra kopier af udleveret materiale,
sa barnet kan f& erstattet bortkommet materiale.
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Bed barnet om at gentage instruktioner for at kontrollere, at de er forstaet.
Det hjeelper ogsa barnet med bedre at kunne huske dem.

Planleegning/organisation

Hjeelp barnet med at finde et passende startsted, specielt ved komplicere-

de opgaver.

Vejled barnet intensivt, nar det skal planlaegge skoleopgaver.

Det kan involvere:

o At opdele starre opgaver i mindre, mere overkommelige dele

o At give barnet en liste med instruktioner, som det skal falge

o At vurdere kravene til opgaven ved hver del

o At give barnet stikord, hvis det fortsaetter med at finde det sveert at vi-
de, hvordan det skal ga i gang med naeste del af opgaven

o At gge leengden og kompleksiteten af opgaverne, efterhanden som
barnet begynder at kunne klare disse sma delopgaver.

Bed barnet om at forklare sin tilgang til en ny opgave.

Giv opmuntring og belgnning for gode ideer.

Brug en kalender til at holde styr pa vigtige tidspunkter som afleveringsfri-

ster for opgaver, sa en passende planlagning kan udarbejdes.

Organiser de ting, der skal bruges hver dag. Hav en plads til alle tingene,

og hold dem der. Det omfatter tgj, skoletaske og skoleting.

Hjeelp barnet, nar det har veeret i skole, med at kontrollere, at han eller hun

har alt, hvad der skal bruges til hjemmearbejdet. Det samme kan gares

derhjemme, nar barnet skal i skole. Det vil vaere en hjaelp for barnet at ha-

ve tjeklister over materialer.

Lav et skema for hjemmearbejde, der inkluderer en plan for, hvornar op-

gaver skal veere feerdige. Tjek med mellemrum, hvor langt barnet er naet

med opgaverne for at veere sikker pa, at det fglger planen.

Brug kladdehaefter med forskellig farve til hvert fag eller en mappe med

skilleblade og lommer til hvert fag, for at barnet kan holde styr pa sine sko-

leting.

Leer barnet selv at veere ansvarlig for at bruge sin lektiebog, at fa skrevet

opgaver ned, og at fa afleveret hjemmearbejde. Lav eventuelt belgnnings-

systemer.

Vanskeligheder med at lose komplicerede opgaver

Brug konkrete og handterbare materialer for at demonstrere begreber. Lad
barnet bruge sine fingre og andre hjeelpemidler, som det har gavn af.
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e Nar barnet far tildelt selvsteendige opgaver med en lang tidsfrist s& som en
boganmeldelse eller projektopgaver, sa giv det ogsa en tilharende liste
over delopgaver, som det skal falge fortlgbende. Hjeelp barnet med at skit-
sere de trin, som det skal igennem for at udfare hver opgave. Det vil ogsa
hjeelpe barnet i at planlaegge og styre sin tid mere effektivt.

e Et forvirret barn ved muligvis ikke, hvilken del af opgaven, der er forvirren-
de. Hjeelp barnet med at finde ud af, hvilken del det drejer sig om, og hvor-
dan det skal veere preecist i sin anmodning om hjeelp. Det kan veere et en-
kelt ord eller seetning, der er forvirrende, og ikke hele opgaven.

e Forklar ord og saetninger, som har flere betydninger, eller spidsfindige be-
tydninger som f.eks. i talemader.

Opmerksomhed

Opmeerksomhed er den proces, hvor man veelger at koncentrere sig om et
aspekt i omgivelserne, mens man ignorerer andre ting. Aktuel forskning tyder
pa, at der er flere forskellige typer af opmaerksomhed, som er afhzengige af
forskellige systemer i hjernen. Det er derfor muligt, at et barn kan opleve pro-
blemer med et aspekt inden for opmaerksomhed og ikke med et andet. Op-
maerksomhedsproblemer er blandt de sterste bekymringer hos foreeldre til
barn med NF1, og de udger en betragtelig udfordring i forhold til faglig preesta-
tion og succes.

| neuropsykologiske tests har barn med NF1 ofte problemer med opgaver, der
handler om:

e Vedholdende opmaerksomhed — evnen til at fokusere opmaerksomheden
og koncentrere sig i laengere tid ad gangen.

e Skiftende opmaerksomhed — evnen til at skifte opmaerksomheden fra en
opgave (eller et aspekt i en opgave) til en anden pa en fleksibel og effektiv
made.

e Delt opmaerksomhed — evnen til at kunne dele opmaerksomheden pa flere
ting pa en gang.

Sandsynligvis kan bgrn med vedholdende opmaerksomhedsproblemer finde
det sveert at koncentrere sig og veere opmaerksomme pa en enkelt opgave,
selv i kort tid ad gangen. | klasseveerelset kan instruktioner og leereranvisnin-
ger forsvinde ud af barnets bevidsthed, blot fordi en mere eller mindre presse-
rende opgave eller ide har fanget dets opmaerksomhed. Omvendt kan et barns
opmeerksomhed blive helt fikseret, sa det holder ved en handling og finder det
vanskeligt at skifte dets opmaerksomhed til en ny aktivitet eller ide.
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Vanskeligheder med vedholdende opmaerksomhed kan sandsynligvis gore det
sveert for barnet at gennemfore mentalt kreevende eller laengerevarende op-
gaver i klasseveerelset eller lektier hjemme.

Hvad er Attention Deficit Hyperactivity Disorder?

ADHD er en almindelig udviklings- og adfeerdsmaessig lidelse, som er karakte-
riseret ved darlig koncentration, at veere nemt distraherbar, hyperaktivitet og
impulsivitet, som ikke er alderssvarende for barnet. Bern og voksne med
ADHD bliver let distraherede af observationer og lyde i deres omgivelser. De
kan ikke koncentrere sig i ret lang tid ad gangen, er rastlgse og impulsive, eller
de har tendens til at dagdramme og kan vaere sene til at gennemfare opgaver.
ADHD er neert besleegtet med DAMP, som ikke bruges mere i diagnosesyste-
met. Safremt barnet har ADHD bgr Paedagogisk Psykologisk Radgivning
(PPR) ogsa inddrages i planleegningen af undervisningen og leering. Det efter-
falgende afsnit er i forhold til den amerikanske udgave for store deles ved-
kommende omskrevet med inspiration fra www.adhd.dk (red.).

Forskellige symptomer pa ADHD kan vise sig i forskellige situationer, alt af-
heengigt af de krav situationen stiller til barnets selvkontrol. Et barn, som "ikke
kan sidde stille” eller pa anden made er forstyrrende i klassen, vil man leegge
meerke til, hvorimod man let kan overse den uopmeerksomme dagdremmer. Et
impulsivt barn, som handler, for det taenker, kan af nogle blive betragtet som
veerende “et opdragelsesproblem”, hvorimod barnet, som er passivt eller slgvt,
bare kan betragtes som vaerende uden motivation. Dog kan bernene have
forskellige typer af ADHD.

Selvom alle barn kan veere rastlgse, handle uden at taenke og dagdremme, sa
er det, nar niveauet for hyperaktivitet, distraherbarhed, darlig koncentration
eller impulsivitet begynder at pavirke barnets praestation i skolen eller adfaerd i
hjemmet, at en ADHD diagnose kommer i spil.

Symptomerne pa ADHD bliver ofte synlige i farskolealderen eller i de tidlige
skolear og kan forarsage alvorlige vanskeligheder. Mindst seks symptomer pa
bade uopmaerksomhed og hyperaktiv/impulsiv adfaerd skal veere forekommet i
mindst seks maneder i en grad, som ikke svarer til barnets alder og udviklings-
trin. Der er tre anerkendte undertyper af ADHD:

1. ADHD med overvejende hyperaktiv og impulsivitet — Barn med denne un-
dertype af ADHD kan ofte udvise en adfaerd med:
e Hyppigt at fumle og vride sig, nar det skal sidde stille.
e At lobe rundt eller klatre i situationer, hvor det er upassende.
e At have sveert ved at lege eller at deltage i stille og rolige aktiviteter.
e Vanskelighed med at undertrykke umiddelbare falelser og behov.
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2. ADHD med overvejende opmeaerksomhedsforstyrrelser - Barn med denne
undertype af ADHD kan ofte udvise en adfserd med:

e Vanskeligheder med at fastholde koncentrationen/opmaerksomheden
under leg og undervisning.

e Synes ofte ikke at hare efter n&r man henvender sig til barnet.

e Har sveert ved at falge instrukser samt at faerdiggere opgaver (og dette
skyldes ikke bevidst obstruktion eller manglende forstaelse af opga-
ven).

e Har ofte sveert ved at organisere og planlaegge aktiviteter og hjemme-
arbejde.

e Bliver let distraheret af ydre stimuli.

3. ADHD kombineret type — med bade opmaerksomhedsforstyrrelse, hyper-
aktivitet og impulsivitet.

Adfaerd/Sociale kompetencer

Bekymringer, hvad angar sociale kompetencer og samspil med jeevnaldrende,
er ofte blevet beskrevet i studier af barn med NF1. Generelle beskrivelser af
adfaerdsprofilen hos barn med NF1 omfatter at vaere sky, enspaender, kejtet
sammen med jaevnaldrende og at have sveert ved at danne venskaber med
jeevnaldrende.
Det er dog meget f& undersggelser, der er gaet i dybden med disse omrader.
Born med NF1 oplever i meget hgjere grad end andre at veere aengstelige,
tilbagetrukne, deprimerede og at have somatiske smerter. De har i det hele
taget darligere sociale kompetencer end deres jeevnaldrende. Dertil kommer,
at indleeringsvanskeligheder og manglende succes pa det faglige omrade for-
bindes med darligt udviklede adfaerdsmaessige og sociale kompetencer. Ka-
rakteristisk adfeerd hos barn med NF1 omfatter:

e Impulsivitet — De har sveert ved at undertrykke lyster og impulser.

e Hyperaktivitet — De har et unormalt hgjt niveau af formalsles motorisk
aktivitet.

e Uopmarksomhed — De mangler evnen til at fokusere pa en enkelt aktivitet
i et rimeligt stykke tid.

e Manglende sociale kompetencer — De reagerer umodent eller upassende i
sociale sammenhang, og de har sveert ved at fornemme, hvad andre
mennesker gor, siger eller viser, dvs. at "laese mellem linjerne” eller at
bemeerke og fortolke ansigtsudtryk og kropssprog.
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e Manglende fleksibilitet — De overreagerer eller bliver urolige ved sendrin-
ger i rutiner eller evner ikke at skift fra en aktivitet til en anden uden be-
sveer.

Ved NF1 er disse adfeerdsmaessige problemer ofte relateret til tilstedeveerel-
sen af problemer med opmaerksomhed som ADHD. Det er vigtigt at bemeerke,
at ikke alle bgrn med NF1 har adfeerdsmaessige eller sociale vanskeligheder,
og at det ikke er alle bgrn, som udviser ovennaevnte karakteristiske adfeerd,
der har ADHD.

Det er ogsa vigtigt at foretage en grundig undersggelse og udelukke forhold,
som kan forarsage denne adfeerd, eftersom behandlingen kan veere meget
forskellig. Som tidligere naevnt, s& kan opmaerksomhedsproblemer forstyrre
barnets evne til at laere i klassevaerelset.

Barn med ringe sociale kompetencer kan ofte have sveert ved at leese sma
nuancer i samveeret med andre. De kan have sveert ved at vide, hvornar no-
gen er irriterede p& dem eller frustrerede over dem. Deres klassekammerater
holder sig maske fra dem pa grund af deres upassende adfeerd. De kan ople-
ve, at det er sveert at etablere og fastholde venskaber. Uden venner faler et
barn sig isoleret og kan treekke sig tilbage fra sociale situationer, herunder at
ga i skole.

Strategier til at hjeelpe born med adfserdsvanskeligheder

e Den vigtigste made at afhjeelpe adfeerdsproblemer pa er, at hjeelpe barnet
med at opbygge sin selvtillid. Opna succes ved at fokusere pa barnets
styrker frem for pa dets svagheder.

e Positiv forsteerkning har vist sig at vaere en meget effektiv made at agge
den gnskede adfeerd. Hermed menes, at nar barnet udviser en gnsket ad-
feerd, skal reaktionen pa denne adfaerd fa barnet til at gentage den (f.eks.
kan belgnning i form af klistermaerker virke positivt adfeerdsforstaerkende
for mindre skolebgrn — pa leengere sigt skal der dog udvises en vis kreati-
vitet for at fastolde den motiverende effekt red.). Selv om afstraffelse kan
undertrykke ugnsket adfeerd, sa er positiv forstaerkning en meget mere ef-
fektiv made at f& bern til at udvikle en alternativ og mere velfungerende
adfeerd.

Mader at etablere rammer for positiv forsteerkning kan veere fglgende:

e Brug et kort med klistermaerker, sa barnet far en lille belgnning, nar kortet
er fyldt op.

e Forsteerk barnet ved at rose det, og giv det adgang til et gnsket spil i 10
minutter eller lov til at lege med et stykke legetg;j.
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Tegn et hierarki over den adfeerd, du ensker barnet skal udvise. Hvis et
hyperaktivt barn altid er ude af sin stol kunne en forsteerker gives, hvis
barnet bliver siddende i stolen, mens en anden kunne gives, hvis barnet
arbejder siddende i stolen.

Forsteerk gjeblikkeligt. Det er vigtigt at bemeerke, at jo laengere det tager,
for man forsteerker en gnsket adfaerd, jo mindre effektiv er forstaerkeren.
Jjeblikkelig forsteerkning (f.eks. nar kortet med klistermaerker er fyldt op)
virker bedst.

Opbyg forventning om at optjene forsteerkeren — det kan hjaelpe med til at
motivere barn. Forstaerkeren skal varieres, da barnet sandsynligvis vil bli-
ve traet af den samme ting igen og igen.

Beskriv den passende adfaerd for barnet. Det er ikke sikkert, at barnet
ved, hvilken adfaerd, der er forstaerket, med mindre det har faet det ud-
trykkeligt fortalt.

Beskrivelse af adfaerd kan ogsa hjeelpe med at revurdere dine egne speci-
fikke forventninger.

”"Reaktionsomkostning” kan anvendes sammen med positiv forsteerkning.
Reaktionsomkostning er at tabe, hvad du har tjent for positiv adfeerd, hvis
den upassende adfeerd vender tilbage. Men for at veere effektiv skal der
veere overskud af forstaerkere. Der skal altsa veere flere muligheder for
succes end for fiasko.

Vaer konsekvent med anvisninger, regler, disciplin og organisering.

Forsgg at saette greenser for barnet, og forteel det tydeligt, hvad du gnsker.
Veer en "tydelig” voksen (red.).

Strategier til at hjeelpe bern med svage sociale kompetencer

Det er bedre at lzere et barn passende social adfeerd end at regne med, at
det selv kan finde ud af det.

Demonstrer eller vis barnet passende adfeerd frem for bare at forteelle bar-
net om det.

Brug rollespil til at gve forskellige sociale situationer, som barnet kan
komme i, og snak om de mulige fglger af hypotetiske valg.

Observer, hvordan barnet interagerer med sine jeevnaldrende, og prov at
identificere de situationer, hvor han eller hun har problemer og hvorfor.
Leer barn, hvordan de skal lege, sa de, nar de er sammen med jeevnald-
rende, vil vide, hvordan de skal lege med dem.

Leer barnet at genkende ansigtsudtryk, kropssprog og stemninger trin for
trin.
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Motoriske feerdigheder

Veludviklede motoriske feerdigheder er et resultat af en kompliceret samling af

kognitive og fysiske processer, som resulterer i jaeevne, malrettede handlinger.

Motoriske faerdigheder spiller en rolle pa en reekke omrader sa som aktiviteter

i hverdagen (f.eks. egenomsorg, dbne dere med derhandtag, brug af kniv og

gaffel, klippe papir med en saks). Elementeere motoriske feerdigheder sa som

at gribe og holde fast udvikles i baby- og smabarnsarene. Disse feerdigheder

forfines i farskolealderen og i de forste skolear.

Motoriske feerdigheder kan opdeles i:

e  Grovmotoriske faerdigheder — enkle handlinger som lgb, boldkast og cyk-
ling udfert ved hjeelp af store muskelgrupper.

e Finmotoriske feerdigheder — koordination af de sma muskelgrupper, som
typisk involverer haender og fingre til aktiviteter som at gribe, slippe og
samle sma genstande op.

Séavel grov- som finmotoriske vanskeligheder er almindelige hos bgrn med
NF1 med en skennet andel pa ca. 50 %. | USA modtager neesten 30 % af
barn med NF1 ergoterapi pa et eller andet tidspunkt i deres skoletid. Det til-
svarende tal for Danmark kendes ikke, men der er intet som tilsiger, at danske
born med NF1 skulle have mindre behov herfor (red.).

Born med grovmotoriske vanskeligheder kan:

e Stgdeinditing

Virke klodsede

Falde tit

Have problemer med sport og andre fysiske aktiviteter

Se ud til at have en darlig balance og koordination.

Born med finmotoriske vanskeligheder kan have vanskeligheder med opgaver
som:

At skrive i handen

At tegne og kopiere

At handtere tajdele som sngreband, knapper og lynlase

At koordinere brug af bestik

At klippe rundt om former med en saks.

Grov- og finmotoriske vanskeligheder kan pavirke hele et barns skoleoplevel-
se pa en reekke omrader som at fa succes i sport, at holde trit med sine jeevn-
aldrende pa legepladsen og effektivt at udfare skriftlige opgaver i klassevee-
relset.
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Strategier for born med motoriske vanskeligheder

e Holdning er et ekstremt vigtigt element at tage med i betragtning, nar man
vurderer grovmotoriske faerdigheder. En god holdning kan gere hele for-
skellen mellem at veere i stand til at udfere en handling eller ej.

e Brug aktiviteter, der gver haenderne til at oge kontrollen med finmotorik-
ken. Qv for eksempel at seette sma perler pa en snor eller at bygge med
legoklodser. Endvidere kan man opmuntre barnet til at lave sma dyr eller
andre genstande ud af ler eller modellervoks.

e v at klippe billeder ud af aviser eller blade. Hvis barnet synes, at det er
sveert, sa prov at tegne rundt om omradet med en tyk sort tus.

e Ergoterapi kunne tages i betragtning til yngre barn for at hjeelpe dem med
at leere pincetgrebet og elementaere skrivefaerdigheder. | nogle tilfeelde kan
det veere en god ide at anvende en computer til skriftlige skoleopgaver.

e Lad barnet diktere lange skriveopgaver til en, som kan skrive for dem, eller
lad barnet optage sig selv pa en MP3 spiller.

e En god holdning er vigtig for at kunne skrive godt. Serg for at hgjden pa
barnets stol og bord er passende for ham eller hende. Endvidere kan et
hjaeelpemiddel til pincetgreb veere en hjeelp for mange barn.

e Giv barnene kort med alfabetet og tallene, som kan hjeelpe dem med at
huske, hvordan de skal forme symbolerne, nar de skriver.

e Lad barnet skrive pa hver anden linje, sa det er lettere at lave rettelser.

e Lad barnet tegne af, hvis han eller hun har sveert ved at tegne.

Andre kognitive vanskeligheder

Tilstedeveerelsen af vanskeligheder med hukommelse hos bgrn med NF1 er et
kontroversielt omrade, der endnu ikke er blevet regelmaessigt dokumenteret i
undersggelser.

For gjeblikket er det ikke klart, om de hukommelsesproblemer, som er blevet
beskrevet, mere praecist er et udiryk for primaere sprog eller visuelle vanske-
ligheder med opfattelse, snarere end reel nedsat hukommelse.

Hvad nu hvis strategierne ikke ser ud til at hjaelpe?

Det bar veere en kontinuerlig proces at udvaelge og overvage effektiviteten af
de anvendte strategier. Hvis tiltagene ikke ser ud til at hjaelpe, skal der foreta-
ges andringer i samarbejde med barnet, foreeldrene, underviserne og det re-
levante sundhedspersonale.

Det er altafggrende, at strategierne henvender sig til barnets specifikke kogni-
tive svaghed, og at de tilpasses barnets individuelle behov for undervisning.
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En neuropsykologisk undersggelse er den bedste made at forsta barnets kog-
nitive styrker og svagheder, og den kan saledes veaere en hjaelp til at imple-
mentere de strategier, som barnet med NF1 vil have storst gleede af.

Forskning giver hab

Forstaelsen af indleeringsvanskeligheder ved NF1 har gjort enorme fremskridt i
de senere ar. Forskning har udredt nogle af de aendringer, som kan ske i hjer-
nen, nar man har NF1. Nyeste information om indleeringsvanskeligheder og
andre komplikationer ved NF1 kan leeses ved at ga ind pa www.ctf.org eller pa
www.nfdanmark.dk.
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Fysioterapi

Revideret af Peter Hag Lovstad.

Ved NF1 opstar der ofte smerter og muskelspaendinger, ligesom mange ogsa
har problemer med mindre muskelstyrke end andre/normalt. Fysioterapi og
regelmaessig fysisk treening er derfor i de fleste tilfaelde ngdvendigt livet igen-
nem. Vi har i 2008 faet genindfart vederlagsfri fysioterapi for bade barn og
voksne med NF. Se sundhedsstyrelsens vejledning om adgang til vederlagsfri
fysioterapi pa www.sst.dk for de til en hver tid geeldende regler. Henvisning til
vederlagsfri fysioterapi foregar via egen laege.

Hvis der er tale om barn, er det hensigtsmaessigt, hvis det er en specialud-
dannet barnefysioterapeut, der varetager undersggelse, behandling og den
vigtige radgivning og vejledning, der bar vaere omkring et barn med NF1.

Problemer hos born

Der er ofte problemer med grov - og finmotoriske aktiviteter. Mange ruller,
kravler, star og gar noget senere end gennemsnittet. Nogle har problemer
med at lgbe, hinke og svemme. Nogle har en usikker rumlig opfattelse og pro-
blemer med koordination og balance. Det kan veere sveert at laere sammensat-
te motoriske handlinger som f.eks. cykling. Gymnastik og boldspil kan ogsa
opleves som vanskelige, hvorfor barnet maske vil treekke sig fra disse aktivite-
ter.

Hos bern med NF1 ses en ogget forekomst af lignende symptomer som ved
ADHD, Attention Deficit/Hyperactivity Disorder, det vil sige forstyrrelser af op-
meerksomhed, aktivitet og impulsitivitet — en diagnose tidligere kendt som
DAMP, Deficits in Attention, Motorcontrol and Perception, dvs. funktionsfor-
styrrelse med hensyn til opmaerksomhed, motorik, opfattelse og bearbejdning
via sanserne. Se evt. www.adhd.dk for mere information herom. Sansemees-
sigt kan der veere tale om forstyrret folesans, muskel- og ledsans, syns- og
haresans. Dette kan sa medfere, at barnet fejifortolker informationer fra sin
krop og derfor kan reagere uhensigtsmaessigt pa stimuli.

Finmotorikken kan veere svag og aktiviteterne praeget af darlig gje- og handko-

ordination, f.eks. kan der vaere problemer med at binde sine sko, samle en
perle op, knappe knapper op og i, skrive, tegne, sy og strikke.
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Den sansemotoriske traening beor tilrettelaegges og udferes af en barnefysiote-
rapeut ud fra en grundig sansemotorisk undersggelse. Hvilken undersggel-
sesmetode der benyttes, er afhaengig af barnets alder.

Sidelebende med dette skal der forega et teet samarbejde med forzeldre, pae-
dagog, leerer m.fl. Der skal ydes den ngdvendige radgivning i hverdagen, s&
der kan tages hensyn til det enkelte barns saerlige behov. Dermed kan man
forebygge senere udviklingsproblemer. Det er vigtigt, at traeningen og den
daglige stimulation starter sa tidligt som muligt i barnets liv.

Barnet skal igennem hele sin opvaekst motiveres til s& megen fysisk aktivitet
som muligt. Samtidig skal man dog vaere opmaerksom pa, at nogle barn hurtigt
bliver bade fysisk og psykisk treette, hvilket kan begraense deres udfoldelses-
muligheder. Det er derfor vigtigt at tilrettelaegge de fysiske aktiviteter, s de er
motiverende for barnet. Af fritidsaktiviteter er der bl.a. gode erfaringer med
svgmning og ridning. Her kan ogsa nzevnes ridefysioterapi, som dog kun i
visse tilfeelde er omfattet af reglerne om vederlagsfri fysioterapi.

Op gennem hele barnets opveekst kan der veere behov for hjeelpemidler til
afhjeelpning af fysiske og motoriske problemer. | forbindelse med ansggning
om et hjeelpemiddel kan bgrnefysioterapeuten vaere behjeelpelig med en funk-
tionsbeskrivelse af barnet og dets aktuelle behov.

Arbejdsstillinger, herunder bl.a. siddestilling, bar jeevnligt tjiekkes og bord og
stol reguleres efter behov. Her kan der blive tale om at ansgge om specielt
udformet bord og stol som personligt hjeelpemiddel (se kapitlet "Sociallovgiv-
ning og stettemuligheder”).

Barnefysioterapeuten bar desuden veere opmaerksom pa om ryggen er skaev
eller stiv. Barnefysioterapeuten skal se, om der er problemer med foedderne i
form af platfodethed eller ekstra stor hulfod, samt undersgge, om muskulatu-
ren er slap, stram eller/og om den virker gm ved bergring.

Voksne

For voksne er behovene for fysioterapi meget forskellige. Der kan vaere tale
om styrketraening af ryggen, dels en forebyggende traening og dels for at af-
hjeelpe gener for personer med skeev ryg.
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Traeningen kan ogséa veere ngdvendig for at lgsne op for stramme muskler,
som er hyppigt forekommende iseer i skulder og nakkeregionen, og som ofte
giver anledningen til hovedpine.

Der kan ogsa veere brug for at lasne op for musklerne i benene, hvis personen
bruger karestol. Det er vigtigt, at den voksne er opmaerksom pa sin krop og
sine behov for fysioterapi, s& gener og smerter ikke fylder for meget i daglig-
dagen. For enkelte kan besgg hos fysioterapeuten blive et livslangt, men
gavnligt folgeskab.

59



Sociallovgivning og stettemuligheder

Udarbejdet af Socialradgiver og handicapkonsulent Inge Louv.
Revideret af Louise Boserup.

Den sociale lovgivning indeholder en raekke stettemuligheder af savel gkono-
misk som praktisk art, hvilket i mange tilfaelde kan afhjeelpe eller begreense de
problemer, der kan veere forbundet med at leve med NF.

Problemerne kan variere fra person til person, og det er derfor vigtigt, at stot-
ten tilpasses den enkeltes behov.

Den sociale lovgivning kan virke uoverskuelig, og det kan vaere sveert at finde
ud af, hvilke rettigheder og muligheder, der findes. Hjaelpemulighederne er
beskrevet i forskellige lovgivninger, og den tildelte hjeelp bevilges altid ud fra
en konkret individuel vurdering.

Denne vejledning er ikke fuldstaendig, men er teenkt som en hjeelp til alle, som
har NF, deres familier og deres sagsbehandlere.

Vejledningen er delt op, sa der farst orienteres om barn og unge under 18 ar
og derefter om unge og voksne over 18 ar.

For de omrader, der vedrgrer bade over og under 18 ar, vil der vaere henvis-
ninger til det afsnit, hvor stgttemulighederne er beskrevet.

Radgivning og vejledning

Nar et barn eller en voksen i familien far konstateret NF, vil der som regel altid
veere behov for en indgéende radgivning og vejledning. Kommunen har pligt til
at give tilbud om radgivning og vejledning, og det er vigtigt, at radgivningen
ydes sa tidligt som muligt.

Seerligt for born med betydelig fysisk eller psykisk funktions-

nedsaettelse

Kommunen har pligt til senest 3 maneder efter, at de har faet kendskab til et
barn med betydelig funktionsnedseettelse, at tilbyde familien en samtale med
en familievejleder, der kan oplyse om stattemuligheder, netvaerksgrupper og
andet relevant for foraeldre til et nydiagnosticeret barn.

Kommunen er forpligtet til at anlsegge en helhedsvurdering i radgivningen. Det
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betyder, at kommunen skal oplyse om alle de tiloud, som kan veere relevante.
Selvom man f.eks. kun sgger om tilskud til merudgifter, er det vigtigt at hele
familiens situation drgftes igennem, sa man finder frem til den bedst mulige
hjeelp for familien.

Specialradgivning

Kommunen har pligt til at yde gratis radgivning, undersggelse og behandling
af bagrn og unge med betydelig nedsat fysisk og psykisk funktionsevne samt
deres familier. Gratis radgivning skal ogsa gives til voksne med betydelig fy-
sisk eller psykisk funktionsnedsaettelse.

Nogle radgivningsopgaver kreever specialviden, og her er det kommunens
opgave at sikre, at den ngdvendige specialviden findes.

Flere kommuner har ansat specialkonsulenter — andre keber denne viden
udefra.

Kommuner (og borgere) har mulighed for at hente specialviden i VISO.

VISO

VISO er den Nationale Videns- og Specialradgivningsorganisation.
VISO réadgiver kommuner, borgere, institutioner og tilbud - nar den rette eks-
pertise ikke findes i kommunen.
Derudover kan VISO foretage udredning for kommunerne, nar kommunen
vurderer, at den ikke selv har ekspertise til udredning af et barns, en ungs eller
voksens vanskeligheder og stattebehov.
VISO dezekker falgende omrader:
e Bogrn, unge og voksne med handicap
e Udsatte barn, unge og voksne
Specialundervisning og specialpaedagogisk bistand til bgrn, unge og
voksne.

Pr. 1. juli 2014 blev der foretaget aendringer som ger at specialradgivning pa
yderligere en raekke tilbud pa handicapomradet (Center for Dgvblindhed og
Haretab i Aalborg, Center for Horetab i Fredericia, Barneklinikken i Kaben-
havn, Instituttet for Blinde og Svagsynede i Kgbenhavn, Synsventer Refsnaes i
Kalundborg samt Specialragivning om Epilepsi, Filadelfia, i Dianalund) samles
under VISO i et nyt, nationalt netvaerk. Den nye organisering skal sikre, at alle
fagfolk, borgere og pargrende, der har brug for det, har adgang til den meget
specialiserede radgivning pa omradet. Med andre ord skal det veere behovet —
ikke kommunens beliggenhed eller borgerens adresse — der er afgerende for,
hvilken radgivning man kan fa.
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Bade fagpersoner og borgere skal fortsat kontakte de forskellige tilbud direkte.
Det er altsa ikke ngdvendigt at henvende sig til VISO farst, som man maske er
vant til i andre sammenhaenge, hvor man bruger VISO.

Borgere og parerende kan henvende sig til VISO og fa gratis rad og vejled-
ning, mens kun kommunerne kan anmode om en udredning af borgenes be-
hov.

Lees mere pa www.socialstyrelsen.dk/viso.

Videnscentre

Pr. 1. juli 2011 blev Videnscenter for Hjerneskade og 12 andre videnscentre
samt 3 vidensnetveerk samlet til en stor enhed. Det betad, at alle videnscentre
pa handicapomradet blev sammenlagt til et stort center i Servicestyrelsen,
Videnscenter for Handicap og Socialpsykiatri (ViHS).

Kommunerne har ogsa mulighed for at hente hjaelp hos ViHS. | ViHS indgar
medarbejderne fra de gvrige hidtidige videnscentre pa specifikke handicapom-
rader (autisme, epilepsi, ADHD, bevaegelseshandicap, synshandicap, hare-
handicap, ordblindhed, socialpsykiatri m.fl.).

Som bruger skal man ikke henvende sig mange forskellige steder, men kan
nejes med at henvende sig ét sted, og det er hensigten at alle de mange vi-
densomrader, der er samlet i ViHS, skal udnytte hinandens potentialer og ind-
ga i samarbejde pa tveers af teamene.

Lees mere pa www.socialstyrelsen.dk/handicap.

Spilleregler for samarbejdet

En sags gang gennem systemet

e  Kommunen yder rad og vejledning

e Borgeren ansgger om noget i kommunen

e Kommunen indsamler de ngdvendige oplysninger blandt andet efter an-
visning fra borgeren

e Kommunen inddrager borgeren undervejs og orienterer om de indsamle-
de oplysninger

e Kommunen traeffer en afgerelse

e Kommunen meddeler afgarelsen til borgeren

e Borgeren kan tage afgarelsen til efterretning
eller
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Borgeren kan anke afggrelsen
o Borgeren indsender anken til kommunen — vigtigt at tidsfrist overhol-
des
o Kommunen vurderer afggrelsen igen (remonstration)
o Afggrelsen eendres, og borgeren far helt eller delvis medhold
eller
o Afgerelsen fastholdes og akterne sendes til Ankestyrelse
o Ankestyrelsen behandler klagen og traeffer afgerelse. En afgarelse
kan veere en hjemsendelse, Det betyder at Ankestyrelsen har pape-
get nogle punkter i sagen som kommunen skal revurdere. Enten aen-
dre kommunen deres afgarelse, eller de fastholder, og sagen bliver
pa ny sendt til Ankestyrelsen.

Ankestyrelsens afgarelse er endelig. Nogle sager bliver afgarelsen principiel.

Retssikkerhedsloven, forvaltningsloven og offentlighedsloven indeholder en
reekke bestemmelser om, hvordan kommunen skal behandle en sag, om bor-
gernes pligt til at give oplysninger, og om borgerens medvirken ved sagens
behandling.

Lees mere pa Ankestyrelsens hjiemmeside www.ast.dk.

Her falger 10 gode oplysninger til forberedelse for den, der skal henven-
de sig til en offentlig myndighed:

Offentlige kontorer har pligt til at hjeelpe dig med rad og vejledning

Du behgver ikke sgge efter en konkret paragraf — kommunen skal vurdere
din ansagning efter alle relevante bestemmelser

Kommunen skal oplyse om de tidsfrister, den har for behandling af ansgg-
ninger

Hvis du skriver dine spgrgsmal ned, er du bedre forberedt til modet

Du har ret til at tage en med til at overveere eller deltage i samtaler (bisid-
der)

Du skal give sagsbehandleren relevante informationer, som vil indga i
vurdering af sagen

Du skal oplyse, hvor sagsbehandleren kan hente relevante oplysninger —
hos lzegen, i skolen m.v.

Hvis du far afslag, kan du bede om en skriftlig afgerelse, og denne skal
indeholde en begrundelse og en ankevejledning

Medarbejderne har tavshedspligt om dine personlige forhold

Du har ret til at se eller fa en kopi af de papirer, der indgar i din sag (akt-
indsigt).
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Hvis man har brug for rad og vejledning fra andre end kommunen, hvis sagen
gor knuder, eller det er vanskeligt at finde ud af spillereglerne, s& kan man
kontakte Den Uvildige Konsulentordning p& Handicapomradet, DUKH.

DUKH er en selvejende institution under Social-, Barne- og Integrationsmini-
steriet, der yder uvildig konkret rad og vejledning om sagsforlgbet, ligesom de
har en netbaseret spargsmal/svar side (Viden — selvhjeelp), hvor man kan fin-
de mange spargsmal og svar under de overordnede omrader: bgrn, voksne,
tveergadende og arbejdsmarked. Hvert omrade har forskellige underpunkter. Ud
over mange svar er der ogsa DUKH’s lovguider og Praksisnyt fra DUKH. Der
henvises ogsa til nogle af Ankestyrelsens principafgerelser.

DUKH tager sig ikke af uenighed om afgarelser. Dette henvises til ankesyste-
met, Klagenaevnet for Specialundervisning og Ligebehandlingsnaevnet m.v.
DUKH kan kontaktes via www.dukh.dk eller pa tif. 76 30 19 30.

Oversigt over stottemuligheder til born og unge med handicap:
Merudgift

Medicin

Kompensation for tabt arbejdsfortjeneste
Hjaelpemidler og forbrugsgoder
Fysioterapi

Psykologhjeelp

Skole og undervisning

Dagtilbud

Transport

Boligaendringer/boligskift

Hjemmehjeelp.

Servicelovens § 41 om daekning af nedvendige merudgifter

og § 42 om daekning af tabt arbejdsfortjeneste

Ansggning om daekning af merudgifter og tabt arbejdsfortjeneste soges
i barnets opholdskommune. Det er kommunen, der efter en konkret og indivi-
duel vurdering afgar, om der kan ydes stotte. Hvis foreeldrene ikke bor sam-
men, er opholdskommunen hos den af foraeldrene, hvor barnet bor mest. Hvis
et barn bor lige meget hos begge foreeldre, er folkeregisteradressen udslags-
givende. Barnets opholdskommune skal ogsa behandle ansggninger om
daekning af merudgifter og tabt arbejdsfortjeneste fra den foreelder, der bor i
en anden kommune end barnet.
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Daekning af nedvendige merudgifter
Betingelserne for at f& daekket merudgifter er:

At barnet forsgrges i eget hjem, dvs. barnet skal bo hos foreeldrene eller
andre parerende

At barnet har en betydelig og varig nedsat fysisk eller psykisk funktions-
evne eller har en indgribende langvarig (normalt mindst 1 ar) eller kronisk
lidelse

At der er tale om en merudgift — altsa en udgift, der ligger ud over det, en
barnefamilie almindeligvis har

At merudgiften er en direkte falge af barnets lidelse

At der er tale om en forsgrgelsesudgift

At merudgifterne overstiger kr. 4.596,- arligt (2015 tal) satsreguleres arligt
d.1.januar. Arligt er 12 pa hinanden lebende maneder.

Med “betydelig funktionsnedseettelse’ eller “indgribende lidelse” menes, at
lidelsen skal veere af en sadan karakter, at den har alvorlige falger i den dagli-
ge tilveerelse.

Kommunen foretager en konkret individuel vurdering af, om det enkelte barns
lidelse er af sa indgribende karakter, at barnet omfattes af servicelovens §§ 41
og 42. | denne vurdering indgar, hvor meget statte barnet far i det daglige, i sit
dagtilbud eller skole, hvor meget behandling, der er nagdvendig, om barnet far
medicin m.v.

Merudgifter kan f.eks. veere:

Handicaprettede kurser til foreeldre og andre parerende

Ekstra tojslid eller tilretning af beklaedning

Ekstra vask

Seerlige forsikringer (f.eks. haendelsesforsikring)

Pasning eller praktisk bistand i hjemmet

Transport grundet handicappet til dagtilbud, behandling, fritid m.v.
Medicin til den sygdom/handicap der er omfattet af § 41
Merudgifter ved fritidsaktivitet

Udgifter til foreeldrenes ekstra kost i forbindelse med barnets hospitalsop-
hold

Kost og dieetpraeparater

Seaerlige cremer og olie

Aflastning i eget hjem.

Merudgifterne skal sandsynliggeres. De bliver beregnet for det kommende ar,
og de udbetales som en manedlig merudgiftsydelse.
Merudgiftsydelsen fastsaettes med udgangspunkt i et standardbelgb pa kr.
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3.064,- (2015 tal) pr. maned, som reguleres en gang arligt. Merudgiften udma-
les manedligt som 1/8, 1/4, 1/2, 3/4, 1 eller flere gange standardbelgbet. Ydel-
sen skal mindst udgere 1/8 dvs. kr. 383,- om maneden eller kr. 4.596,- pr. ar
(2015 tal). Der rundes op eller ned til neermeste 1/8 del.

Hvis familien har flere born med handicap, er det de samlede merudgifter for
disse barn, der laegges til grund ved beregningen.

Merudgifter er en Igbende ydelse, og der ma ikke pa forhand fastsaettes en
stopdato, hvorefter familien skal sgge pa ny. Merudgiftsydelsen ma ikke stop-
pes, uden det er vurderet, at familien ikke lzengere har behov for deekning af
merudgifter. Det betyder, at der skal treeffes afgerelse om eventuelt ophor
eller nedseettelse pa baggrund af de indsamlede oplysninger.

Opfelgning af, om familien fortsat er berettiget, og om de far de rette merudgif-
ter kompenseret, sker lgbende dog mindst en gang arligt. Opfalgningen sker
typisk ved, at familien holder mgde med sagsbehandleren og vurderer, hvilke
merudgifter, familien har brug for det naeste ars tid.

Merudgifter efter servicelovens § 41 er hverken indtaegtsbestemte eller skatte-
pligtige.

Kompensation for tabt arbejdsfortjeneste

Kompensation for tabt arbejdsfortjeneste kan ydes efter servicelovens § 42,
hvis en af foreeldrene passer et barn i hjemmet pa grund af barnets betydeligt
og varigt nedsatte funktionsevne eller indgribende kronisk eller langvarig lidel-
se. Stetten kan gives til bade lgnmodtagere og selvstaendigt erhvervsdriven-
de.

Personkredsen omfatter begge foreeldre, selvom de ikke bor sammen, og den
ene part ikke har del i forseldremyndigheden.

Tabt arbejdsfortjeneste er en bruttoydelse, der betales skat, ATP m.v.

Formue har ingen betydning for tildeling af tabt arbejdsfortjeneste.

Betingelsen er:

e At barnet forsgrges i eget hjem, dvs. barnet skal bo hos foreeldrene eller
andre pararende

e At barnet har en betydelig og varig nedsat fysisk eller psykisk funktions-
evne eller har en indgribende langvarig (normalt mindst 1 ar) eller kronisk
lidelse (se forklaring under forrige afsnit om merudgifter)

e At det er en ngdvendig folge af den nedsatte funktionsevne, at barnet
passes i hjemmet

e At det er mest hensigtsmaessigt, at det er en af foreeldrene, der passer
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barnet

e At den pageeldende forsgrger dokumenterer, at man helt eller delvis har
mattet ophgre med sin beskaeftigelse for at passe barnet/den unge.

e At forsgrgeren kan dokumentere et indtaegtstab ved at passe barnet — der
ville dog kunne ydes hjeelp til deekning af tabt arbejdsfortjeneste, selvom
ansggeren pa ansggningstidspunktet endnu ikke her opnaet tilknytning til
arbejdsmarkedet, og dermed ikke har et indtsegtstab f.eks. efter endt ud-
dannelse.

Omfang
Der kan vaere tale om kompensation pa enkeltdage, fa timer ugentligt eller op
til fuld tid over en arreekke, og det indgar i vurderingen af timetallet, om:
e Barnet skal til kontrol eller behandling
Foreeldrene skal deltage i handicaprettede kurser
Barnet pa grund af sin funktionsnedseettelse ikke kan komme i dagtilbud
Barnet f.eks. kommer tidligt hjem fra dagtilbud grundet udtraetning
Specialtilbuddet abner sent eller lukker tidligt
En af foreeldrene er ngdt til at klare praktiske garemal, far barnet kommer
hjem
e Foraeldrene bruger ekstra tid pa f.eks.:
o Hjeelp til medicin, dosering m.v.
o Seerlig pasning/pleje af barnet
o Ekstra rengering, ekstra vask af toj
o Udarbejdelse af kommunikationsmaterialer
e Barnet kraever en voksens tilstedevaerelse, fordi det ikke kan overskue
konsekvenserne af sine handlinger
e Foreeldrene ikke kan klare andre opgaver i hjemmet, nar barnet er til ste-
de
e Barnet kreever guidning i dagligdagens funktioner
e Barnet skal falges til aktiviteter udover normal alder.

Der kan i seerlige situationer ydes fuld tabt arbejdsfortjeneste, selvom barnet
passes delvist i daginstitution, hvis barnets sygdom f.eks. gor det uforudsige-
ligt, om barnet grundet sit handicap kan komme i dagtilbud. Der kan i perioder,
hvor barnet er indlagt pa hospital ydes fuld tabt arbejdsfortjeneste, sa den ene
af foreeldrene kan veere hos barnet.

Lobende ydelse

Tabt arbejdsfortjeneste er ligesom merudgifter en Igbende ydelse. Den kan
saledes ikke stoppes, far der foreligger et beslutningsgrundlag, som kommu-
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nen kan traeffe afgarelse efter.

Dog kan man pa forhand aftale en afgraenset bevilling og dermed en stopdato.
Det kan veere, hvis man f.eks. har aftale med sin arbejdsgiver om at pabegyn-
de arbejdet igen pa en bestemt dato, eller man pa forhand ved, at barnet pa-
begynder f.eks. nyt dagtilbud, s& behovet for pasning i hjemmet ophgrer til en
bestemt dato.

Afviklingsperiode

Hvis der ikke pa forhand foreligger en aftale om stopdato, skal kommunen yde
den hidtidige bevilling i yderligere 3 maneder fra den maned, betingelsen for at
modtage tabt arbejdsfortjeneste er ophart, s& modtageren har mulighed for at
indstille sig pa den nye situation. Opnas der lgnindtaegt inden de 3 maneder er
gaet, bortfalder ydelsen.

Beregning af kompensation

Den 1. januar 2011 blev reglerne for tabt arbejdsfortjeneste aendret, sa kun de
borgere der havde sggt inden skeeringsdatoen der kunne bevilliges efter den
gamle ordning.

Den nuvaerende ordning fastseettes pa baggrund af bruttoindtaegt som mod-
tageren mister i tabt arbejdsfortjeneste.

Herefter ligger kompensationen fast og satsreguleres en gang arligt, 1. januar.
Eventuelle lanstigninger for et deltidsjob pa arbejdsmarkedet er derfor uden
betydning.

| udbetalingen fradrages de besparelser, man har f.eks. til dagtiloud, befor-
dring til arbejde m.v.

Der beregnes pensionsbidrag, hvis man umiddelbart fer overgang til tabt ar-
bejdsfortjeneste havde en arbejdsgiverfinansieret pensionsordning. Dog max.
10 %.

Ved ophar beregnes ferietilleeg med 12,5 % af bruttoydelsen i det foregaende
kalenderar. Der skal endvidere beregnes et tilleeg pa 12,5 % af bruttoydelsen i
det kalenderar, hvor ophgret finder sted. Belobet udbetales pa NEMkonto ved
feriearets start (1. maj). Dette gaelder ogsa ved f.eks. ved opher af fuld tabt
arbejdsfortjeneste og overgang til delvis tabt arbejdsfortjeneste.

Bevilling af tabt arbejdsfortjeneste for enkeltdage betragtes som en lgbende

bevilling, der ikke er ophart, og der udmales derfor ikke ferietilleeg udover 1 %,
der beregnes og udbetales 1. maj.
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Tabt arbejdsfortjeneste og A-kasse

Det er vigtigt at sege grundig vejledning, far man pabegynder kompensation
for tabt arbejdsfortjeneste, da det kan fa konsekvenser for retten til arbejds-
loshedsdagpenge. Man bgr ogsa sa@ge vejledning i sin arbejdslashedskasse.

Delvis tabt arbejdsfortjeneste og ledighed

Hvis en foraelder, der modtager delvis tabt arbejdsfortjeneste, bliver opsagt fra
sit deltidsjob, skal der efter servicelovens § 43 udbetales en supplerende
ydelse (svarende til dagpenge) i op til 3 maneder efter udgangen af den ma-
ned, man bliver ledig. Betingelsen er, at:

e Man er arbejdsloshedsforsikret

Ikke er berettiget til udbetaling af arbejdslashedsunderstattelse

Ikke er selvforskyldt ledig

Ikke har et rimeligt tilbud om anseettelse i deltidsjob

Ikke modtager andre ydelser til forsgrgelse efter anden lovgivning.

Barsellovens § 26 om dagpenge til alvorligt syge bern

For de foreeldre, der ikke er berettiget til tabt arbejdsfortjeneste med begrun-
delse, at barnet ikke tilhgrer malgruppen for bern med betydelig og varigt ned-
sat funktionsevne eller kronisk indgribende lidelse, kan statte efter barsello-
vens § 26 om dagpenge til alvorligt syge barn i nogle tilfaelde komme pa tale.
Det kan f.eks. veere i forbindelse med et udredningsforleb, hvor det er tydeligt,
at barnet har en alvorlig lidelse, men hvor det endnu ikke er dokumenteret, at
der er tale om en varig lidelse.

Betingelserne er, at:

e Barnets sygdom skennes at medfare ophold pa sygehus i 12 dage eller
mere, eller at pasning/pleje i hiemmet kan sidestilles med hospitalsophold

e For enlige forsgrgere er 12 dages graensen ikke gaeldende, men kravet
om alvorlig sygdom opretholdes

o Foreeldre skal helt eller delvis matte opgive lgnarbejde eller personligt
arbejde i selvstaendig virksomhed pa grund af barnets sygdom.

Pr. 1. juli 2014 zndres reglerne sa der, som udgangspunkt, ydes dagpenge i
5 maneder. Efter de 5 maneder skal der ske en vurdering af, om sygedagpen-
geperioden kan forlaenges.

Nogle familier kan veere berettiget til dagpenge efter barsellovens § 26 i en
udredningsperiode, og efterfalgende blive berettiget til tabt arbejdsfortjeneste.
Hvis man er berettiget efter begge bestemmelser, har man ret til selv at veelge,
efter hvilken man vil kompenseres.
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Hjeelpemidler

Hjeelpemidler vurderes efter servicelovens § 112. Hjeelpemidlet skal i veesent-
lig grad kunne afhjeelpe folgerne af funktionsnedseettelsen og dermed lette
problemer i dagligdagen. Et kriterium kan ogsa veere, at barnet bliver i stand til
sa meget som muligt at udfare aktiviteter selvsteendigt pa lige fod med andre
barn.

Hjeelpemidler kan f.eks. veere ortopaedisk fodtgj, korset, seerlig stol, seng og
lign. Og i seerlige tilfaelde briller, hareapparat, bandoptager og kommunikati-
onshjeelpemidler. Hjeelpemidlerne kan bevilges som udlan eller som en kon-
tantydelse til keb af hjeelpemidlet. Kommunen kan bestemme, at et hjaelpe-
middel skal leveres af bestemte leveranderer. Hvis anden leverander veaelges
bliver differencen ikke deekket af kommunen.

Ydelser efter servicelovens § 112 bevilges uanset familiens gkonomiske for-
hold og er ikke skattepligtige. Der gives tilskud til reparation men normalt ikke
til drift af hjeelpemidler.

Skoler og andre uddannelsesinstitutioner skal stille hjeelpemidler til radighed
for en elev, hvis det er en forudsaetning for, at eleven kan fa et optimalt udbyt-
te af undervisningen. Det geelder ogsa for hjeelpemidler til lektieleesning i
hjemmet.

Fysioterapi

Ansvaret for treening af barn, unge og voksne ligger i kommunen. Nar barnet,
den unge eller voksne er udskrevet fra hospitalet, overgar ansvaret for treenin-
gen til kommunen bade efter sundhedsloven og serviceloven. Dog ligger spe-
cialiseret genoptraening af bgrn under 18 ar fortsat i regionen — dvs. pa syge-
husene. Det geelder f.eks. genoptreening af bern med medfgdte syndromer/
handicap i faser, hvor der kreeves et teet tvaerfagligt samarbejde i forhold til
diagnosticering og vejledning, samt specifik genoptreening af motoriske, sen-
soriske og kognitive problemstillinger, der fortlabende koordineres og priorite-
res i forhold til f.eks. medicinering.

Genoptreening og vedligeholdelsestraening er gratis for barn, unge og voksne
med betydelig og varig funktionsnedseettelse. Det kan ydes enten i kommu-
nens egne traeningstilbud, i tilbud kommunen keber andre steder eller i bar-
nets seerlige dagtilbud.

Nogle barn, unge og voksne er efter laegehenvisning pa grund af seerlig diag-
nose og funktionsevne omfattet af reglerne om vederlagsfri fysioterapi hos en
autoriseret fysioterapeut.
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Til fysioterapi, som ikke er deekket af naevnte ordninger, ydes delvis gkono-
misk daekning efter sundhedsloven. Behandlingen sker efter laegehenvisning
og skal forega hos en autoriseret fysioterapeut.
Egenbetalingen kan i saerlige situationer deekkes via aktivlovens § 82. Betin-
gelsen er, at udgiften ikke kan daekkes efter anden lovgivning, og stetten vil
veere afhaengig af familiens gkonomiske forhold.

Psykologhjeelp

Der kan ydes psykologisk statte til barnet og/eller til familien fra forskellige
instanser bl.a. fra den kommunale Paedagogisk Psykologisk Radgivning
(PPR), fra kommunens social- og sundhedsforvaltning, fra bgrnepsykiatrisk
ambulatorium eller fra privatpraktiserende psykologer.

I nogle tilfaelde kan der, som led i kommunens pligt til at yde radgivning, un-
dersggelse og behandling, bevilges psykologhjeelp efter servicelovens § 11.

| seerlige situationer kan der ydes hjeelp til udgifter til behandling hos privat-
praktiserende psykolog efter servicelovens § 52.

| andre tilfeelde kan der ydes tilskud efter aktivlovens § 82. Hjaelpen er afhaen-
gig af familiens gkonomiske situation.

Skole og undervisning — Inklusion

Regeringen gennemfarte en lovaendring i 2012. Loven har til formal at ege
inklusionen af elever med seerlige behov i den almindelige undervisning. Lov-
&ndringen skal blandt andet veere med til at sikre en bedre anvendelse af
ressourcerne til gavn for alle barn og unge. Konkret medfgrer loven, at speci-
alundervisning fremover er forbeholdt elever med omfattende stattebehov.
Denne nye afgreensning medfgrer, at specialpsedagogisk bistand alene omfat-
ter stotte til elever i specialklasser og specialskoler samt stotte til elever, hvor
undervisning i den almindelige klasse kun kan gennemfores med stotte i
mindst 9 klokketimer ugentligt.

Regeringen og kommunerne har med kommuneaftalen fastlagt en klar ambiti-
on for inklusion. Aftalen indeholder 3 klarer mal for omstillingen til aget inklusi-
on:

e Andelen af elever, der skal inkluderes i den almindelige undervisning,
gges. Malet er saledes, at andelen af elever i almindelig undervisning i
2015 er foreget fra 94,4 % til 96,0 %

e Andelen af elever, der far 2 eller derunder i leesning, retstavning og ma-
tematisk problemlgsning i 9. klasses afgangspreve, skal veere reduceret i
2015 og reduceret yderligere frem til 2018
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e Elevernes trivsel fastholdes i takt med omstillingen til @get inklusion.

Inklusionen tager udgangspunkt i feellesskaber, sével laeringsfaellesskaber
som de sociale feellesskaber. Omstillingen til gget inklusion kraever en stor
forandringsproces, hvor der skal samarbejdes og videndeles pa tveers af det
almene og det specielle. Den proces kreever, at kompetencer og viden udvik-
les og udnyttes pa en ny made.

Inklusionsudvikling og Ressourcecenter for Inklusion og Specialundervisning
skal understgtte kommunernes, dagtilbuddenes, skolernes og fritidstilbudde-
nes omstilling til @get inklusion samt styrke specialundervisningen.

Ambitionerne om gget faglighed og trivsel hos eleverne i folkeskolen geelder
bade for elever i det almene undervisningstilbud og for elever som modtager
undervisning i specialtilbud. Det er dog ikke alle elever, som kan fa et fyldest-
gerende undervisningstilbud i den almindelige undervisning. Elever, der har et
omfattende stottebehov skal derfor fortsat henvises til specialundervisning i
specialklasser og specialskoler.

Internationale undersggelser om effekten af inklusion af elever med seerlige
behov viser, at en gget inklusion kan styrke alle elevers lzering. Det kraever, at
de ledere, lzerere og andre medarbejdergrupper, som arbejder med inklusion i
praksis, har viden om undervisning af elever med saerlige behov og adgang til
ressourcepersoner, som kan vejlede og stotte deres arbejde.

Regler for inklusion

Elever med behov for stotte i under 9 timer (a 60 minutter) ugentligt er med
lovaendringen fra 2012 ikke laengere omfattet af reglerne om specialundervis-
ning, men af de almindelige bestemmelser i folkeskoleloven. Reglerne for ele-
ver med behov for stgtte i under 9 timer er beskrevet i kapitel 6 og 16 i Vejle-
ding om folkeskolens specialundervisning og anden specialpaedagogisk bi-
stand. Laes mere Undervisningsministeriet hjemmeside www.uvm.dk.

Det fremgar af Lov om inklusion af elever med saerlige behov i den almindelige
undervisning, at elever, der har behov for mindre end 9 timers ugentlig stotte,
skal have statten inden for rammerne af den almindelige undervisning. Det er
kommunernes ansvar at give alle elever i folkeskolen et fyldestgerende un-
dervisningstilbud i overensstemmelse med folkeskolens formal — ogsa elever
med seerlige behov, der for har modtaget specialpadagogisk bistand.

Stotten til elever, der har brug for stgtte uden at have behov for specialpseda-
gogisk bistand, kan f.eks. gives i form af undervisningsdifferentiering og hold-
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dannelse. Barn, der har brug for stotte, og som ikke alene kan understottes
ved differentiering og holddannelse, skal tilbydes supplerende undervisning
eller anden faglig statte.

Der kan endvidere anvendes 2-laererordninger og undervisningsassistenter,
som bade kan stotte det enkelte barn og klasse som helhed. Lees mere i fol-
keskoleloven § 3a og 5, stk. 6.

Beslutningen om supplerende undervisning og anden faglig stotte kan iveerk-
saettes uden inddragelse af pesedagogisk-psykologisk radgivning (PPR).

Skolelederens rolle

Det er skolelederen, der treeffer afgerelse om tilretteleeggelse og omfang af
stotten til elever, der har stgttebehov pa under 9 timer ugentligt. Skolelederen
har dermed ansvaret for at vurdere, om elevens behov kan imgdekommes
inden for rammerne af den almindelige undervisning. Det er skolelederen, der
tager stilling til, om der er behov for en paedagogisk-psykologisk vurdering.
Skolelederens beslutning om stgtte og anvendelse af PPR er en afgorelse
omfattet af forvaltningsloven, og foraeldrene kan forlange at fa en skriftlig be-
grundelse for afgarelsen, medmindre afgerelsen fuldt ud giver dem medhold.

Seerlige hjeelpemidler

Seerlige undervisningsmaterialer og tekniske hjeelpemidler til elever, der hidtil
har veeret givet i henhold til bekendtgarelsen om specialeundervisning, kan i
stedet gives i henhold til folkeskoleloven § 19, stk. 1, punkt 1.

Det fremgar at denne bestemmelse, at de ngdvendige undervisningsmidler,
herunder tekniske hjaelpemidler, skal stilles vederlagsfrit til radighed for ele-
verne, sa de kan benytte dem i og uden for skoletiden. Skole skal i denne for-
bindelse sikre, at den enkelte elev i fornedent omfang instrueres i brugen af
hjaeelpemidlet, herunder download af software til it-rygsaekke.

Specialundervisning

Specialundervisning skal give bgrn med saerlige undervisningsmaessige behov
mulighed for at udvikle sig pa lige fod med andre bgrn bade i dagtilbouddet og i
skolen. Specialundervisning er et redskab til at imedekomme, at alle barn bli-
ver sa dygtige, de kan. Det er vigtigt at undgd, at de seerlige behov farer til, at
forventningerne til bgrnene saenkes, eller at barnene ikke er en del af et feel-
lesskab.

Specialpaedagogisk bistand til smabarn gives efter Bekendtgarelse om folke-
skolens specialpadagogiske bistand til barn, der endnu ikke har pabegyndt
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skolegangen. Bistanden kan organiseres pa forskellige mader, der betyder, at
eleven deltager mere eller mindre i den almindelige undervisning i klassen.
Det er elevens behov, der er afggrende for, hvilken form der veelges.

Klageregler

Ved andringen af specialundervisningsbegrebet pa folkeskoleomradet blev
klagereglerne ogsa tilpasset. Det betyder, at Klagenaevnet for Specialunder-
visning kun kan sendre kommunalbestyrelsens afggrelse om et inkluderende
undervisningstilbud i den almindelige folkeskole til et undervisningstilbud i en
specialklasse eller pa en specialskole, hvis vigtige faglige grunde taler for det.

Klagenaevnet kan desuden kun aendre en kommunal afgerelse, hvis naevnet
efter en samlet vurdering af undervisningsdelen vurderer, at et andet under-
visningstiloud i klart hgjere grad imgdekommer elevens undervisningsbehov.
Klagenaevnet kan heller ikke lsengere treeffe afgerelse om, at en elev skal
henvises til en specialklasse pa en bestemt skole eller til en bestemt special-
skole.

Lees mere pa Ankestyrelsens hjiemmeside om Klagenzevnet www.ast.dk.

Nogle kan have gavn af at laese Socialstyrelsens handbog: En god skolestart
— for born med sjeeldne handicap? Selvom den ikke er helt opdateret lovgiv-
ningsmaessigt, indeholder den mange gode rad, og der er omtalt et barn med
NF i handbogen.

Handbogen kan downloades fra www.shop/socialstyrelsen.dk/products/en-
god-skolestart-for-born-med-sjaledne-handicap.

Hvis man har brug for rad og vejledning seerligt pa skoleomradet, kan man
kontakte Foreeldreradgivningen i Skole og Foreeldre.
Se mere www.foraeldreraadgivningen.dk.

Dagtilbud/daginstitution

Foraeldre til barn med handicap er som andre foraeldre i reglen tilknyttet ar-
bejdsmarkedet, og har derfor behov for en eller anden form for pasningsord-
ning til deres barn. Behovet kan derudover vaere begrundet i psedagogiske,
sociale eller behandlingsmaessige arsager.

Udgangspunktet er, at barnet sa vidt muligt skal optages i almindelige dagtil-
bud. Barnets behov for saerlig stimulation eller pleje kan gore det nedvendigt
at anseette stottepaedagog, eller barnet optages i en mindre gruppe i en al-
mindelig daginstitution i egen eller anden kommune.

Hvis barnet har seerligt behov for statte eller behandling, som ikke kan finde
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sted i et af de almindelige dagtilbud, kan kommunen visitere barnet til et spe-
cialtilbud. Det kan veere i et seerligt dagtiloud (specialbgrnehave) i egen eller
anden kommune, eller i et af regionens seerlige tilbud.

Det er kommunen, der vurderer og visiterer barnet til stattepaedagog, gruppe-
ordning eller seerligt dagtilbud, og det er forskelligt fra kommune til kommune,
hvem man skal henvende sig til.

Ofte vil bade sagsbehandler, Peedagogisk Psykologisk Radgivning (PPR) og
barnets hidtidige dagtiloud vaere inddraget, og man kan som foreeldre henven-
de sig disse steder og spgrge om proceduren.

Kommunen skal sikre, at et tveaerfagligt udredningsteam udreder og vurderer
barnet forud for visitation til seerligt dagtilbud, sa det sikres, at man far kend-
skab til alle de behov, barnet har.

Tilskud af behandlingsmaessige arsager

Udgangspunktet er, at foraeldrene betaler for pasning af deres bgrn. Der fin-
des i dagtilbudsloven regler for tilskud af skonomiske grunde, tilskud hvis man
har flere barn i kommunens dagtilbud, eller hvis barnet af sociale og psedago-
giske arsager vurderes at skulle falge dagtilbud.

Derudover er der mulighed for at yde tilskud, nar barnet er optaget i et dagtil-
bud hovedsagelig af behandlingsmaessige arsager. Det er arten af tilbud (efter
hvilken lov, tilbuddet er oprettet) og ikke barnets diagnose eller funktionsevne,
der afger, hvor meget tilskud man kan opné af behandlingsmaessige grunde:

e Hvis et barn af behandlingsmaessige grunde er optaget i et normalt dagtil-
bud, ydes der 50 % tilskud til betalingen efter dagtilbudsloven

e Hvis et barn af behandlingsmaessige grunde er optaget i et seerligt dagtil-
bud, ydes der 100 % tilskud til betalingen efter serviceloven

e Hvis en ung er optaget i et normalt klubtilbud, ydes der ikke yderligere
tilskud, uanset om optagelsen sker af behandlingsmaessige grunde.

e Hvis en ung er optaget i et saerligt klubtilbud, ydes der 100 % tilskud efter
serviceloven.

Betalingen i SFO (skolefritidsordning) falger dagtiloudslovens regler om til-
skud, og der ydes derfor 50 % tilskud, hvis barnet er optaget af behandlings-
meessige grunde. Der vil aldrig veere tale om seerligt dagtilbud i SFO — heller
ikke selvom det ligger pa en specialskole, mens et fritidshjem godt kan veere
et seerligt dagtilbud.
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Transport
Hvis barnet grundet sin funktionsnedsaettelse har behov for transport til og fra
skole, vil det oftest blive arrangeret og betalt af kommunens skoleforvaltning.

Befordringsudgifter til behandling afholdes af regionen (sundhedsloven), nar
barnet, den unge eller voksne skal til kontrol eller behandling pa sygehus (re-
gionen) eller til genoptreening, nar der er udarbejdet en genoptraeningsplan
(kommunen), hvis der er mere end 50 km og udgiften overstiger kr. 60,-
tur/retur (for folke- eller fgrtidspensionister geelder dog udgiften overstiger kr.
25,- tur/retur), eller hvis funktionsnedseettelsen gor, at det ikke er muligt at
benytte offentlige transportmidler.

Nar handicaprelaterede befordringsudgifter ikke kan daekkes efter andre be-
stemmelser, kan udgiften vurderes som en merudgift efter servicelovens § 41
for barn (for voksne se afsnittet om § 100).

Det kan vaere befordring til behandlinger, dagtilbud, uddannelsessted og i friti-
den. Ogsa ledsagers befordringsudgifter til barnets behandlinger kan daekkes
f.eks. til leegebesag i forbindelse med barnets indleeggelser pa hospital og

lign.

Oversigt over stottemuligheder til voksne med handicap
Overgang til voksentilveerelsen
Personkredsen

Merudgifter

Hjeelpemidler

Forbrugsgoder

Fysioterapi

Medicin

Psykologisk statte

Uddannelse

Arbejdsmarkedet
Fartidspension

Beskeeftigelse

Dagpenge under sygdom.

Overgang til voksentilvaerelsen

Nar en ung med handicap naermer sig voksenlivet, melder der sig ofte mange
spgrgsmal bade hos den unge selv og hos foraeldrene. Det er derfor vigtigt, at
man i god tid sgger radgivning om, hvilke muligheder lovgivningen giver. Alle-
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rede nar den unge er 16 ar, kan det vaere relevant at sparge sagsbehandle-
ren, hvem der skal inddrages i overgangen fra ung til voksen, sa der i god tid
bliver taget stilling til:

e Hvor den unge skal bo

Hvad den unge skal leve af

Hvad den unge skal lave om dagen

Hvad den unge skal lave i sin fritid

Hvem der skal stgtte den unge og hvordan.

Nogle kommuner tilbyder en handleplan for overgangen. | de kommuner, det
ikke tilbydes, kan man bede om det, men det er kommunen, der tilrettelaegger
sagsbehandlingen, og der er kun i seerlige situationer pligt til at udarbejde en
handleplan.

Bade den unge og foreeldrene kan sperge, hvordan kommunen vil sikre en
helhedsorienteret indsats, hvor det bliver tydeligt, hvem der skal tage stilling til
de mange spargsmal, der vil komme, nar ydelser efter barnebestemmelserne
ophgrer, og der skal tages stilling til, hvilke ydelser, den unge kan veere beret-
tiget til efter voksenbestemmelserne. Det er ogsa vigtigt at hgre, hvem der
patager sig at koordinere denne overgang.

Voksne over 18 ar

Nar den unge bliver 18 ar, og stottebehovet skal vurderes efter reglerne for
voksne, har man ikke laengere bare én sagsbehandler.

Pa voksenomradet er der en anden deling af arbejdsopgaverne, hvilket bety-
der, at den unge skal samarbejde med flere fagfolk i kommunen.

Der vil vaere en afdeling (socialforvaltning / handicapafdeling), der tager stilling
til stottebehovet i det daglige (merudgifter, socialpaedagogisk bistand, botil-
bud, ledsagelse m.v.), en afdeling (Jobcenter), der tager stilling til statte for at
opna og fastholde tilknytning til arbejdsmarkedet — herunder f.eks. mulighed
for revalidering, fleksjob, statte pa arbejdspladsen m.v. og en afdeling (ydel-
sesafdelingen), der star for udbetaling af de gkonomiske ydelser, der bevilges
den unge.

Dertil kommer, for en raekke unge, ogsa kontakt til Hjeelpemiddelafdelingen og
Visitationen til personlig pleje og praktisk bistand (hjemmehjaelp).

En vigtig fagperson for unge mellem 16 og 25 ar er Ungdommens Uddannel-
sesvejleder, der skal vejlede unge med seerlige behov.

Sagsbehandlingsreglerne, der indledningsvis er beskrevet i "En sags gang

gennem systemet”, geelder ogsa for voksne.
Men nu er det den unge, der er part i sagen, og det er derfor den unge selv,
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der er ansgger, og som modtager afggrelser fra kommunen. Det er ogsa den
unge, der har retten til at anke over en afgoerelse, og den unge ma f& hjeelp fra
de personer, han/hun selv veelger. Ofte vil foreeldrene veere pa sidelinjen for
den unge, men det er vigtigt, at foraeldrene respekterer den unges beslutning,
hvis den unge selv vil klare samarbejdet med kommunen eventuelt med hjselp
fra andre end mor og far.

Ogsa voksne kan have brug for rad og vejledning, og det er derfor kommu-
nens opgave at yde rad og vejledning til voksne med funktionsnedsaettelse, sa
de far en helhedsorienteret behandling.

Hvis den unge har brug for stette i dagligdagen, kan dette dreftes med sags-
behandleren i socialforvaltningen/handicapafdelingen.
Det kan f.eks. veere daekning af nadvendige merudgifter.

Daekning af nedvendige merudgifter efter servicelovens § 100
Personkredsen for deekning af merudgifter for voksne er strammere end for
barn. Det betyder, at en del unge, hvor foreeldrene tidligere har faet dackket
merudgifter, ikke vil veere berettiget til deekning, nar de bliver voksne, selvom
de ofte har de samme udgifter.

Personkredsen for § 100 er borgere med en varigt nedsat funktionsevne, hvis
konsekvenser for den enkelte er af indgribende karakter i den daglige tilveerel-
se, og som medfarer, at der ofte ma saettes ind med ikke uvaesentlige hjeelpe-
foranstaltninger.

For at vurdere, om en voksen er omfattet af personkredsen, skal sagsbehand-
leren foretage en vurdering af borgerens funktionsevne og stettebehov, og til
det anvendes Funktionsevnemetoden.

Funktionsevnemetoden omfatter et Samtaleskema, hvor sagsbehandleren
sammen med borgeren gennemgar borgerens hverdag og beskriver, pa hvilke
omrader borgeren pa grund af sin lidelse har vanskeligt ved selv at klare hver-
dagen. Det geelder bade i og udenfor hjemmet, pa arbejdspladsen, i sociale
sammenhange m.v.

Funktionsevnemetoden afslutter med et Aftaleskema, hvor det ridses op, hvil-
ke vanskeligheder, borgeren har, om borgeren kompenseres for sine vanske-
ligheder og ikke mindst, om det vurderes, at funktionsevnen er varigt nedsat
og sa indgribende, at borgeren er omfattet af personkredsen.

Hvis borgeren er omfattet af personkredsen, gennemgar man de udgifter, som

borgeren oplyser at have.
Merudgiften skal vaere en folge af funktionsnedseettelsen, og der skal veere
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tale om ngdvendige merudgifter ved den daglige livsforelse. Det kan f.eks.
veere merudgifter til vask og daglig personlig hygiejne, ekstra tgj, saerlig kost,
medicin, deltagelse i handicaprettede kurser, handicaprelateret befordring,
som ikke daekkes af anden lovgivning og altsd ikke udgifter, der f.eks. er en
folge af problemer pa arbejdspladsen eller uddannelsesstedet. Disse proble-
mer skal lgses i henholdsvis Jobcenter og Uddannelsessektor.

Hvis borgeren omfattes af malgruppen, og merudgifter overstiger kr. 6.000,-
arligt, vil der blive beregnet en merudgiftsydelse. For borgere, der har merud-
gifter pa mellem kr. 500,- og kr. 1.750,- vil der blive udbetalt et basisbelab pa
kr. 1.500,- manedligt. Basisbelgbet gges farste gang med kr. 500,- pr. maned
til kr. 2.000,- pr. maned, nar de skennede merudgifter overstiger kr. 21.000,-
pr. ar, svarende til kr. 1.750,- pr. maned. Basisbelobet gges herefter med kr.
500,-. pr. maned, hver gang merudgifterne stiger henholdsvis kr. 6.000,- pr.
ar/kr. 500,- pr. maned. Tilskuddet afrundes til neermeste hele belagb, der er
deleligt med 500.

Merudgiftsydelse er ikke afhaengig af indtaegt eller formue.

Hvis man modtager fortidspension efter gammel ordning, dvs. fra for 1.1.2003,
er man ikke berettiget til daekning af merudgifter, medmindre man har en hjeel-
peordning efter servicelovens § 96.

Ogsa for voksne er merudgiftsydelse en lgbende ydelse, der ikke kan ophare,
for der er truffet afgerelse ud fra et nyt beslutningsgrundlag. Se afsnittet om
merudgifter for barn.

Det er saledes ikke alle voksne med NF, som er berettiget til bevilling af mer-
udgifter, da funktionsnedseettelsen skal veere meget betydelig. En del voksne
med NF vil ud fra en konkret individuel vurdering vaere omfattet af personkred-
sen, men der vil ogsa veere voksne med NF, der klarer sig sa godt i hverda-
gen, at der ikke er basis for at yde deekning af merudgifter.

Der er mange diskussioner om tolkningen af denne bestemmelse, og der lig-
ger en del Principafgarelser i Ankestyrelsen, man kan se pa, hvis man far af-
slag pa enten personkredsen eller en konkret merudgift.

Lees mere pa www.ast.dk og seg under Find Principafgarelse.

Hjaelpemidler

Hjeelpemidler kan bevilges efter servicelovens § 112. Se beskrivelse ovenfor
under afsnittet om statte til bern med handicap.
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Forbrugsgoder

Forbrugsgoder kan bevilliges efter servicelovens § 113. Et forbrugsgode er et
produkt, som befolkningen almindeligvis kan have, men dog ikke ting, der
seedvanligt indgar i familiers indbo, som f.eks. stole, borde, senge, telefoner,
TV mv.

Der kan ydes hjeelp til keb af forbrugsgoder efter servicelovens § 113, hvis
betingelserne i § 112 er opfyldt. Forbrugsgodet skal i veesentlig grad afhjaelpe
de varige folger af funktionsnedseettelsen.

Der kan f.eks. veere tale om husholdningsredskaber, kakkenmaskiner, vaske-
maskiner, opvaskemaskiner, hvis de bevirker, at brugeren kan udfere alminde-
lig dagligdags funktioner, som han/hun ellers ikke ville vaere i stand til.

Hjeelpen udger 50 % af prisen pa et almindeligt standardprodukt, og udgiften
skal overstige kr. 500,-. Hvis der er behov for et dyrere forbrugsgode, eller hvis
der er behov for seerlig indretning af forbrugsgodet pa grund af funktionsned-
seettelsen, betaler kommunen differencen.

Hvis forbrugsgodet udelukkende fungerer som et hjaelpemiddel til at afhjeelpe
den nedsatte funktionsevne, betaler kommunen de fulde anskaffelsesudgifter.

Borgeren skal selv kunne foretage indkgbet, og forbrugsgodet vil derefter vae-
re brugerens ejendom. Der ydes ikke stgtte til driftsudgifter, og som hovedre-
gel ydes der heller ikke statte til udskiftning af et forbrugsgode. Der er altsa
oftest tale om en engangsbevilling. Man kan godt veelge at kabe et dyrere for-
brugsgode og selv betale differencen.

Fysioterapi
Se beskrivelsen under afsnittet om statte til barn.

Medicin

Der er som udgangspunkt tilskud til medicin efter sundhedsloven, s& nar man
keber medicin pa recept, betaler regionen (sundhedsloven) ofte en del af ud-
giften.

For barn under 18 ar treeder det generelle tilskud i kraft ved farste kab, mens
der forst gives tilskud til voksne, nar der kebes medicin for over kr. 925,- (2015
tal) om aret.

Tilskudsreglerne karer i 12 maneder ad gangen (CTR-saldo). Der gives mere
og mere tilskud i lobet af de 12 méneder, hvorefter man starter forfra. | praksis
bliver medicin billigere og billigere i lgbet af perioden for igen at blive dyr efter
de 12 maneder.
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Det er ikke al medicin, der automatisk udlgser tilskud.

Far man receptpligtig medicin, der ikke er omfattet af tilskudsreglerne, kan der
sages enkelttilskud efter sundhedsloven:

e Medicinen skal som hovedregel veere afprogvet med effekt

e Tilskud er uafhaengigt af indtaegter og udgifter

e Tilskud sgges i Sundhedsstyrelsen af behandlende leege

Udgiften indgér herefter i beregning af det almindelige tilskud

Har man store medicinudgifter, kan der sgges forskellige former for tilskud.

Det kan veere individuelle tilskud (personligt) som f.eks., enkelttilskud, forhgjet

tilskud, kronikertilskud eller terminaltilskud efter sundhedsloven. Det er lidt

forskelligt, hvilke betingelser der skal veere opfyldt for at kunne blive bevilliget

tilskud.

Betingelserne er blandt andet:

e Medicinen skal som hovedregel vaere afpragvet med effekt

e Udgiften skal for barn og unge under 18 ar brutto vaere mindst kr. 21.831-
(2015 tal) arligt (se CTR-saldo)

e Udgiften skal for voksne brutto veere mindst kr. 17.738,- (2015 tal) arligt

(se CTR-saldo)

Uafheengigt af indteegter og andre udgifter

Tilskud s@ges i Sundhedsstyrelsen af behandlende leege

Ved bevilling opnés en egenbetaling pa kr. 3.830,- (2015 tal) arligt

Afdragsordning kan aftales med apoteket, sa der betales 1/12 hver ma-

ned, og man derved slipper for de store udgifter i starten af tilskudsperio-

den.

Lees mere pa www.sundhedsstyrelsen.dk.
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Medicintilskudsgraenserne pr. 1. januar 2015 fremgar af skemaet:

Arlig medicinudgift pr. person til | ;4 4l medicin til | Tilskud til medicin til

::::tﬂgsebretrrit;:?;dﬁalaegemldler for personer over 18 ar | personer under 18 ar

Kr. 0 —kr. 925,- 0 % 60 %
Kr. 925,- —kr. 1.515,- 50 % 60 %
Kr. 1.515,- —kr. 3.280,- 75 % 75 %
Over kr. 3.280,- 85 % 85 %

Graense for kronikertilskud

Voksne: Over kr. 17.738,- (egen-

betaling = kr. 3.830,-) 100 % i
Barn og unge under 18 ar: Over
kr. 21.831,- (egenbetaling = kr. - 100 %

3.830,-)

Kilde: www.sundhedsstyrelsen.dk.

Mulighed for deekning af egenbetalingen

Der vil i nogle situationer vaere mulighed for at fa supplerende tilskud efter
serviceloven for den egenbetaling, der kommer efter tilskud fra sundhedslo-
ven.

Til barn og unge kan egenbetalingen vurderes som en merudgift efter service-
lovens § 41.

For voksne, der er omfattet af personkredsen for § 100, kan egenbetalingen
vurderes som en merudgift efter servicelovens § 100.

Andre kan sgge efter aktiviovens § 82, hvis man ikke selv har rad til at betale
for ngdvendig medicin, hvor en eventuel bevilling afhaenger af ansegerens
gkonomiske situation.

Borgere med fartidspension fra far 2003 kan sege om hjeelp som personligt
tilleeg efter pensionsloven.

Psykologisk stotte

Hvis der er behov for psykologisk stotte kan det i visse tilfeelde tilbydes af en
psykolog, som er ansat i kommunen. Med psykologisk statte taenkes forst og
fremmest pa samtaleterapi og stottesamtaler i forhold til psykiske problemer,
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som kan opsta, nar man har et handicap. Det kan veere problemer, som er for-
bundet med et handicap, med accepten af handicappet og med de fglger, som
et handicap kan fa for et menneskes relationer til andre. | andre tilfeelde kan
psykologisk statte tilbydes fra hospitalet, hvor personen er i behandling.

Er der tale om en haendelse (f.eks. diagnosticering med en alvorlig lidelse)
som udlgser en psykisk krise, kan der sgges tilskud fra sundhedsloven til be-
handling. Psykologhjaelp skal normalt sgges senest 6 maneder efter den ind-
trufne haendelse hos egen laege, der kan henvise til psykolog med tilskudsaf-
tale.

Stotte under uddannelse

Mange med NF har samme mulighed for uddannelse og arbejde som andre,
men en del har indleeringsvanskeligheder, hvorfor en boglig uddannelse kan
veere vanskelig. En tidlig specialpsedagogisk indsats til forebyggelse af pro-
blemerne er derfor vigtig. Rygskeevhed eller falske led kan veere en hindring
for at udave fysisk kraevende erhverv.

En ung eller voksen med NF kan for eksempel have gavn af en stgtteperson til
det praktiske, til at strukturere dagen eller opgaveskrivning. Der kan veere be-
hov for hjeelpemidler eller saerlige undervisningsmaterialer, og somme tider vil
stotte og seerlige forhold under prover og eksamener vaere nogdvendige.

Hvis der er behov for statte for at gennemfere en uddannelse, kan der sgges
specialpaedagogisk statte, (SPS) hos studievejlederen pa uddannelsesstedet.
Ordningen administreres af SU-styrelsen. Se www.spsu.dk for naermere op-
lysninger.

Handicaptillaeg

Unge og voksne, der gar pa en videregadende uddannelse, kan sgge et handi-
captillaeg til SU, hvis en varig psykisk eller fysisk funktionsnedseettelse forhin-
drer den studerende i at have erhvervsarbejde ved siden af studierne, og at
man opfylder de almene betingelser for at fa SU.

Der vurderes pa, hvad man fejler og svaerhedsgraden af funktionsnedsaettel-
sen, samt hvilken betydning den har for evnen til at patage sig et studiejob.
Det er ikke muligt at fa handicaptilleeg under ungdomsuddannelserne.

Det er stadig muligt at have et studiejob nar man er bevilliget handicaptilleeg.
Dog skal man veere opmeerksom pa, at fribelgbet er nedsat, fordi handicaptil-
laegget kompenserer for det belgb, du kunne have tjent, hvis man ikke havde
funktionsnedseettelsen. Hvis man er i stand til at arbejde 5-6 timer om ugen er
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man som udgangspunkt ikke berettiget til handicaptilleeg.

Unge under 25 ar med saerlige behov kan fa hjeelp til uddannelsesplanlaegning
hos Ungdommens Uddannelsesvejledning (UU).
Lees mere pa www.su.dk/saerligstoette/handicaptillaeq.

Ungdommens Uddannelsesvejleder

UU-vejlederen skal vejlede unge med seerlige behov. UU-vejlederen laegger
sammen med den unge en uddannelsesplan, og det er ogsa UU-vejlederen,
der skal indstille til den saerlige ungdomsuddannelse, Ungdomsuddannelse for
unge med seerlige behov, hvis de vurderer, at den unge er omfattet af mal-
gruppen.

UU-vejlederen starter vejledningen i udskolingen og op til, at den unge fylder
25 ar. UU-vejlederen kan desuden yde vejledning til unge under 30 ar i sam-
arbejde med Jobcentrene.

Har man en ung, der ikke er tilknyttet en UU-vejleder, kan man pa Uddannel-
sesguiden www.ug.dk finde sin lokale UU-afdeling.

Ungdomsuddannelse for unge med seerlige behov (STU)

Unge med seerlige behov har mulighed for en ungdomsuddannelse.
Ungdomsuddannelsen for unge med saerlige behov henvender sig til unge
udviklingsheemmede og andre unge, der ikke kan gennemfeore en ordineger
ungdomsuddannelse, selv med socialpsedagogisk statte.

Formalet med denne ungdomsuddannelse er at stotte den unge i at opna per-
sonlige, sociale og faglige kompetencer til en sa selvstaendig og aktiv delta-
gelse i voksenlivet som muligt og eventuelt til videre uddannelse og beskaefti-
gelse. Den seerlig tilrettelagte ungdomsuddannelse er af 3 ars varighed. Den
unge skal veere under 25 ar nar uddannelsen pabegyndes. Uddannelsen er
gratis.

Der er ikke tale om en kompetencegivende uddannelse, og man kan ikke fa
SU under denne uddannelse, men man bibeholder de ydelser, man i gvrigt
matte have ret til. Der kan sgges transporttilskud og at undervisningsmidler
stilles vederlagsfrit til radighed efter §§ 10 og 11 i Bekendtgorelse af lov om
ungdomsuddannelse for unge med seerlige behov.

Nogle unge modtager fgrtidspension, andre uddannelseshjeelp som forrevali-
dering og andre egentlig revalideringsydelse.

Nar det drejer sig om en ung med NF, er det vigtigt at spargsmalet om uddan-
nelse tages op til dreftelse mellem sagsbehandleren, foraeldrene og den unge
selv i god tid, inden den unge fylder 18 ar. Det giver tid til grundige overvejel-
ser af den unges gnsker, muligheder og begraensninger i relation til uddannel-
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se og erhverv, og vejledning om mulighederne for gkonomisk stotte.

Det er vigtigt, at UU-vejlederen inddrages i disse overvejelser og bidrager med
sin viden om de mange uddannelsestilboud og stettemuligheder, der er. UU-
vejlederen kan alene indstille, det er kommunen, der treffer afgorelse.

Alle unge under 25 ar skal tale med en UU-vejleder, hvis de ikke er under ud-
dannelse.

Stotte til beskaeftigelse

Hvis en voksen med NF har brug for stotte til at komme pa arbejdsmarkedet,
kan man henvende sig i kommunens Jobcenter, hvor man vil fa vurderet sin
arbejdsevne. Hvis man star til radighed for arbejdsmarkedet, kan der ydes
hjeelp, hvis man ikke selv har penge at leve af.

Pr. 1. januar 2014 blev kontanthjeelpen afskaffet for alle unge under 30 ar
uden erhvervskompetencegivende uddannelse. Kontanthjeelpen er blevet
erstattet af uddannelseshjeelp, hvor grundydelsen er pa niveau med SU. Det
betyder blandt andet, at der skildres mellem at vaere hjemmeboende, udebo-
ende og enlig forsarger.

Man bliver indkaldt, af kommunen, til nogle samtaler, hvor ud fra det vurderes,
om man er abenlyst uddannelsesparat (kan pabegynde og gennemfgre en
uddannelse), uddannelsesparat (kan pabegynde en uddannelse inden for ca.
1 ar) eller aktivitetsparat (kan ikke pabegynde en uddannelse inden for ca. 1
ar).

Hvis man deltager i ungdomsuddannelsen for unge med seerlige behov (STU)
er man fritaget for formuereglerne i uddannelseshjeelpen.

Man bliver ligeledes heller ikke modregnet ved evt. udbetaling af kritisk syg-
dom ved forsikringssum op til kr. 150.000,-.

Hvis man er ung under 30 ar med erhvervskompetencegivende uddannel-
se, tager kommunen udgangspunkt i, om man kan arbejde (jobparat). Som
jobparat skal man sgge job, og man vil modtage kontanthjaelp svarende til den
nuveaerende ungesats. Hvis man har komplekse sociale eller helbredsmeessige
problemer, som gor man ikke har de nedvendige forudsaetninger for at arbej-
de, bliver man betragtet som aktivitetsparat.

Kommunen skal hurtigst muligt og seneste efter 6 maneder sarge for, at bor-
geren far en helbredsorienteret indsats, som skal bringe borgeren teettere pa
job og tage udgangspunkt i udfordringer og behov.

Man har ret til mentorstette i de perioder, hvor det pa grund af personlige for-
hold ikke er muligt at deltage i ret og pligt tilbud. Tilboud om mentorstatte skal
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give for en 6 maneders periode, og der skal som minimum veere ugentlig kon-
takt mellem mentor og borger.

Hvis man er over 30 ar geelder samme regler som hvis man er under 30 ar
med erhvervskompetencegivende uddannelse.

Der er gensidig forsargerpligt for samlevende par, hvor begge er fyldt 25 ar.
Det betyder blandt andet, at hvis kaeresten har indkomst eller formue, sa skal |
begge leve af det.

Hvis man bor sammen med en, som man ikke danner par med, er man ikke
omfattet ordningen om gensidig forsegrgerpligt. Er man gift gaelder reglerne for
gensidig forsargerpligt.

Laes mere pa www.borger.dk.

Arbejdsevnhnemetoden (ressourceprofilen)

Hvis det vurderes, at borgerens arbejdsevne er sa nedsat, at der er behov for
revalidering, fleksjob eller fgrtidspension, vil kommunen lave en undersggelse
og vurdering efter Arbejdsevnemetoden.

Jobcentret udarbejder i samarbejde med borgeren en ressourceprofil. Den
omfatter 12 punkter, fordelt pa 5 temaer. Tilsammen udger den de forhold,
hvor man vurderer og beskriver bade styrker og vanskeligheder. | ressource-
profilen indgar relevante helbreds- og andre oplysninger, som f.eks. fagli-
ge/praktiske kompetencer i relation til arbejdsmarkedet, bolig, skonomi, socia-
le netvaerk og personlige kompetencer.

Borgeren skal som hovedregel ud i en arbejdsprevning pa en arbejdsplads
eller en institution. Herefter konkluderer sagsbehandleren pa Jobcentret, om
borgeren er berettiget til revalidering, fleksjob eller fortidspension, eller om
borgeren skal have statte efter anden lovgivning.

Formalet med Arbejdsevnemetoden er blandet andet:

e At styrke retssikkerheden ved at stille krav til den made, hvorpa Jobcent-
ret vurderer arbejdsevnen

e At sikre at borgeren far mulighed for at spille en aktiv rolle i sin egen sag

e At sikre grundlaget for at finde de rigtige tilbud til borgeren.

Revalidering

Borgere med begraensninger i arbejdsevnen, som er i fare for at miste jobbet
eller ikke kan fa job, har mulighed for at sege om hjeelp i form af revalidering
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(erhvervsrettede aktiviteter og gkonomisk hjaelp).

En revalidering kan besté af:

e Vejledning og opkvalificering — i form af korte afklarings- og vejlednings-
forlab, seerligt tilrettelagte projekter og uddannelsesforlgb

e Virksomhedspraktik pa en offentlig eller privat arbejdsplads

e Stotte til etablering af selvstaendig virksomhed.

For at kunne fa revalidering skal falgende kriterier veere opfyldt:

e Arbejdsevne skal veere begraenset af fysiske, psykiske eller sociale arsa-
ger. Fokus er ikke pa diagnose og sygdom men pa, hvordan arbejdsev-
nen i det enkelte tilfeelde er pavirket

e Aktiviteter inden for lov om aktiv beskaeftigelsespolitik eller anden lovgiv-
ning skal veere utilstraekkelige i forhold til at fa borgeren i job

e Der skal veere et erhvervsmaessigt sigte med revalideringen. Den skal
kunne fare til selvforsegrgelse. Uddannelse kan vaere en del af et revalide-
ringsforlob.

Det er et krav, at det er realistisk, at revalideringen vil fgre frem til og er ned-
vendig for en bestemt erhvervsmaessig placering. Borgerens alder (over eller
under den saedvanlige uddannelsesalder) indgar i den samlede vurdering.

Borgere der modtager arbejdslgshedsdagpenge, sygedagpenge, SU, kontakt-
hjeelp, starthjeelp, ledighedsydelse, fortidspension eller som er i arbejde kan
bevilliges revalidering.

Revalideringen kan vaere beskeeftigelse pa normale vilkar, aftalebaserede
skanejob, fleksjob, job med lgntilskud til fartidspensionister.

En revalidend har ret til revalidering uden hensyn til segtefeellens indteegts- og
formueforhold.

Forrevalidering

Et revalideringsforlgb indledes med en periode, der kaldes forrevalidering. Det
er perioden fra borgeren er godkendt til revalidering og til det erhvervsmeessi-
ge sigte er klarlagt og revalideringsforlgbet er aftalt — og der er udarbejdet en
jobplan.

Perioden skal vaere sa kort som mulig og samtidig tilgodese revalidendens
behov. Der er ikke fastsat en varighedsbegraensning.

Aktiviteter som revalidenden gennemfgrer under forrevalideringen skal vaere
erhvervsmodnende eller afklarende for revalidenden i forhold til fastseettelse af
mal. Det er Jobcentret som tilrettelaegger revalideringen i samarbejde med
revalidenden og evt. arbejdsgiver. Forlgbet skal veere sa kort som muligt. Job-
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centret kan hgjst planlaegge, at revalidenden far revalideringsydelse i 5 ar.
Under saerlige omsteendigheder, f.eks. ved sygdom eller pasning af syge barn,
kan forlgbet vaere pa mere end 5 ar.

Revalidenden kan deltage i uddannelse, det forudseetter blot, at uddannelsen
gennemfares p& normeret tid, og uddannelsen farer til beskeeftigelse.
Revalidenden kan ogsa etableres som virksomhedspraktik eller som job med
lontilskud. Arbejdsgiveren udbetaler lgnnen og virksomheden modtager et
tilskud til lennen fra Jobcenteret. Varigheden af en virksomhedsrevalidering
afhaenger af behovet, og der er saledes ikke en varighedsbegraensning pa 1
ar, som ved et almindeligt job med lgntilskud. Er ansaettelsen tidsbegreenset,
skal perioden vaere pa minimum 12 maneder.

Ved begge typer revalidering skal forskellige krav veere opfyldt for blandt an-
det at undga konkurrenceforvridning.

Lees mere pa www.vidensnetvaerket.dk og Lov om aktiv socialpolitik, kapitel 6.

Fleksjob

Borgere, der har en varig begraensning i arbejdsevnen og ikke kan opna eller
fastholde beskaeftigelse pa normale vilkar, kan have ret til et fleksjob. Et fleks-
job er et job pa seerlige vilkar hos private eller offentlige arbejdsgivere.

Folgende kriterier skal opfyldes for, at en borger kan godkendes til fleksjob:

e Borgeren skal vaere under folkepensionsalderen

e Borgeren ma ikke kunne opnd eller fastholde beskeeftigelse pa normale
vilkar

e Borgeren skal have en varig og en vaesentlig begreensning i arbejdsevnen
som falge af fysiske, psykiske eller sociale arsager

e Der kan kun oprettes et fleksjob, hvis det ikke pa anden made er muligt at
fa arbejde uden lgntilskud. Muligheden for revalidering skal veere udtem-
te, aktivering og andre foranstaltninger skal vaere afprgvet.

Det er Jobcentret i bopselskommunen, der behandler ansggning.

Ved vurderingen af borgerens arbejdsevne fokuseres der pa, hvilke mulighe-
der borgeren har aktuelt og i fremtiden for at fa arbejde pa normale vilkar.
Kommunen udarbejder forskellige redegarelser.

Jobcentret skal give tilbud om fleksjob pa fuldtid, medmindre borgeren fore-
treekker en deltidsansaettelse. Fleksjob pa deltid skal tilbydes, hvis borgeren i
den seneste ordinzere beskaeftigelse, pa 12 sammenlagte maneder, var ansat
pa deltid.

Borgere, der er tildelt et fleksjob pa deltid, har ret til senere at fa et fleksjob pa
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fuldtid, hvis borgerens aegtefeelle der, eller der sker en anden social begiven-
hed, som borgeren ikke selv har indflydelse pa.

Man skal veere opmaerksom pa, at fleksjob ikke berettiger til arbejdslasheds-
dagpenge eller efterlan, men at der er seerlige regler som erstatning for dette.
Kommunen kan oplyse, hvordan man er stillet ved arbejdslgshed fra fleksjob
(ledighedsydelse) og om de szerlige ordninger for folk i fleksjob, der gnsker at
forlade arbejdsmarkedet fra 60 ar.

Laes mere pa Center for Ligebehandling (CLH), www.clh.dk.

Stotte pa arbejdspladsen

Man kan godt have behov for stotte pa arbejdsmarkedet, selvom der ikke er
tale om revalidering eller fleksjob. Hvis man har brug for stette for at opna eller
fastholde kontakten til arbejdsmarkedet, vil Jobcentret vurdere, om der kan
bevilges statte til jobtraening, aktivering eller andet som led i at komme i arbej-
de.

Isbryderordningen

Isbryderordningen er for borgere med et handicap, der har en uddannelse
men mangler erhvervserfaring inden for det omrade som uddannelsen kvalifi-
cerer til. Isbryderordningen giver muligheder for job med lgntilskud i op til 12
maneder.

For at blive isbryder skal fglgende kriterier opfyldes:

e Isbryderen skal have gennemfgrt en faglig eller teoretisk uddannelse af
mindst 18 maneders varighed, der giver ret til optagelse i en statsaner-
kendt arbejdslgshedskasse. Dog ikke et krav, at man er meldt ind

e Ansaettelsen under isbryderordningen skal veere begyndt seneste 2 ar
efter, at uddannelsen er afsluttet

e Isbryderen skal mangle erhvervserfaring inden for det omrade, som ud-
dannelsen var rettet imod.

Arbejdsgiver og isbryder indsender ansggning om lgntilskuddet til Jobcenteret
i bopaelskommunen. Selve anseaettelsen sker i et samarbejde mellem arbejds-
giver, Jobcenter, de faglige organisationer og isbryderen. | kontrakten skal der
std hvor leenge Jobcenteret har bevilget lantilskuddet. Isbryderen kan ogsa
ansgge om at fa tildelt hjeelpemidler/arbejdsredskaber, personlig assistance
0g en mentor.

Fastholdelse af handicappede
For at arbejdsgiver skal beholde medarbejdere, der har faet nedsat arbejds-
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evne eller ansaette personer der har nedsat arbejdsevne er det muligt at for
arbejdsgiveren at fa deekket lgnnen til en personlig assistent i op til 20 timer
pr. uge, som f.eks. kan hjaelpe med praktisk assistance til fysiske arbejdsop-
gaver, laesning og skrivning, hvis medarbejderen har nedsat syn eller har
tegnsprogs tolkning pa mader, hvis medarbejderen har nedsat hgrelse.

Fortidspension

| 2013 blev reglerne for fartidspension andret. Man har ret til fortidspension,
hvis man ikke er i stand til at forsgrge sig selv ved arbejde, fordi ens arbejds-
evne er varigt nedsat.

Hvis man kan forbedre sin arbejdsevne gennem aktivering, behandling, revali-
dering, ressourceforlgb eller p4 andre mader, er man ikke berettiget til fortids-
pension.

Fartidspension er "den sidste lgsning” nar alle andre muligheder er udtamt.

Nar kommunen vurderer, om man har ret til fartidspension, udarbejder sags-
behandleren i samarbejde med borgeren en rehabiliteringsplan. Man skal op-
fylde de generelle betingelser for at fa tilkendt fartidspension. Man kan have
ret til fortidspension, fra man er fyldt 40 ar, og indtil man nar folkepensionsal-
deren. Hvis man er under 40 ar, har man kun i ganske seerlige tilfeelde ret til
fartidspension.

Fortidspension bestar af en grundsats, som er det maksimale, man kan fa i
fartidspension. Indkomst ved siden af pensionen, samt om aegtefeel-
le/samlever har indkomst har betydning for hvilke belgb man kan fa. Man be-
skattes af fartidspension. Der kan sgges tilskud til f.eks. medicin, uforudsete
enkeltudgifter og boligstatte.

Job med lgntilskud (tidligere kaldet skanejob)

Borgere, som er bevilliget en fartidspension, har mulighed for at fa job med
lontilskud hos en offentlig eller privat arbejdsgiver pa seerlige vilkar (tidligere
kaldet skanejob).

Folgende kriterier skal veere opfyldt for, at en borger kan godkendes til et job

med lgntilskud:

e  Skal veere under 65 ar

e Skal modtage fartidspension

e M4 ikke kunne fastholde eller opna beskaeftigelse pa nedsat tid pa det
ordinzere arbejdsmarked.
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Jobcentret skal sikre, at arbejdsgiveren er indstillet pa at tage de ngdvendige
skanehensyn i forhold til arbejdstagerens szerlige behov.
Jobcentret betaler et lgntilskud til arbejdsgiveren.

En borger der modtager fortidspension, kan ligeledes bede Jobcentret om at
fa tilbudt et fleksjob. Hvis en borger modtager et tilbud om fleksjob, kan borge-
ren ikke samtidig modtage fortidspension. Der er muligt at gare fortidspensio-
nen hvilende. Ved flytning til en anden kommune er det Jobcentret i den nye
kommune, der skal vurdere om borgeren er berettiget til job med lgntilskud, og
om det nuveerende job kan fortseette usendret.

Beskyttet beskaeftigelse

Borgere med betydelig nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, der ikke kan
opna arbejde, fleksjob eller skanejob, eller ikke kan benytte tilbud efter anden
lovgivning, kan fa tilbud om beskyttet beskaeftigelse efter servicelovens § 103.
Der stilles ikke store krav for praestationen, og der udbetales en minimal godit-
garelse fra kommunen.

Beskyttet beskeeftigelse kan forega pa beskyttet veerksted eller pa en arbejds-
plads i tilknytning til et § 103 (serviceloven) tilbud. Beskyttet beskaeftigelse
betragtes ikke som arbejde, men er et socialt tiltag.

Seerlig aftale om dagpenge under sygdom

For personer med langvarige eller kroniske lidelser, hvor fraveeret skennes at
blive mindst 10 dage inden for et ar, kan der indgas en seerlig aftale efter sy-
gedagpengelovens § 56. Aftalen skal godkendes af kommunen og indebaerer,
at arbejdsgiveren far refunderet dagpenge fra forste sygedag, for det fraveer
der skyldes lidelsen der er omfattet aftalen. Aftalen kan indgas for 2 &r ad
gangen. Ved arbejdsskift skal der indgas en ny aftale. Flytning til ny kommune
har ingen betydning for aftalen.

Ovenstaende beskrivelse er ikke udtemmende. Der skal altid foretages en
konkret vurdering i hvert enkelt tilfeelde, og man kan derfor opleve, at hjaelpen
er forskellig fra person til person og fra kommune til kommune.

Du er derfor velkommen til at kontakte Sjaeldne Diagnoser pa telefon 33 14 00
10 eller www.sjaeldnediagnoser.dk.
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Dansk Forening for Neurofibromatosis
Recklinghausen (NF-foreningen)

NF-Danmark er en forening for NF-patienter og pargrende. Foreningen arbej-

der pa landsplan direkte og politisk og bl.a. via paraplyorganisationen Sjeeldne

Diagnoser for at sikre:

e At mennesker med NF gratis far den ngdvendige hjeelp og statte

e At den lzegelige ekspertise pa omradet samles pa fa centre pa de storste
hospitaler i landet

e At viden om sygdommen udbredes pa skole- og ungdomsuddannelses-
omréadet

e At relevant lovgivning tolkes ens overfor mennesker med NF.

Neurofibromatosis Recklinghausen (NF) er en sjeelden diagnose, hvilket bevir-
ker, at den er praktisk taget ukendt i befolkningen, og at sundheds-, social- og
uddannelsessektoren kun har et ret begraenset kendskab til den og derfor ofte
star usikre over for patienter og familier, der har behov for hjeelp.

Dette kan medvirke til at @ge den usikkerhed, isolation og frustration, der op-
star i en familie, hvor én eller flere far diagnosen.

NF-foreningen udgiver NF-NYT (et medlemsblad). Der afholdes kurser for
flere forskellige malgrupper: Bl.a. foreeldre til barn og unge med NF, unge med
NF (Ungdomsgruppen), voksne med NF og deres pararende samt bedstefor-
2eldre til born med NF.

Der afholdes desuden Familiekurser over forleengede weekender. NF-
foreningens Ungdomsgruppe fungerer som en selvstaendig enhed i forenin-
gen, hvor de unge i vid udstraekning selv saetter rammerne for deres kurser og
sociale arrangementer. Ogsa de yngste (8 — 14-arige) har deres egne week-
ender.

Lokalgrupper findes spredt over hele Danmark. De gor et stort stykke arbejde
for at opretholde kontakten medlemmer imellem i lokalomraderne.

NF-foreningen er medlem af Sjeeldne Diagnoser (SD). En paraplyorganisation,
som i gjeblikket bestar af 48 forskellige patientforeninger — alle for mennesker
med en sjeelden diagnose. SD er vores talergr til bl.a. politikerne.

Der holdes teet kontakt til de gvrige NF-foreninger i Norden samt til NF-
foreninger i det gvrige Europa via NF-Europe.
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NF-foreningen er ligeledes medlem af Eurordis — en europeeisk paraplyorgani-
sation for organisationer og foreninger for mennesker med en sjeelden diagno-
se.

Ved de internationale mgder og konferencer udveksles blandt andet erfaringer
og ny viden om NF i saerdeleshed/sjeeldne diagnoser i almindelighed. Delta-
gelse i disse begivenheder sikrer vores medlemmer adgang til de nyeste
fremskridt indenfor NF-omradet.

NF-foreningens formal: (i henhold til foreningens vedtzegter)

1. At yde stotte til NF-patienter og deres pargrende med information om
sygdommen samt information om medicinsk, social og arvemaessig rad-
givning.

2. At udbrede kendskab til sygdommen, dens forebyggelse og behandling
for derved at skabe forstaelse for NF-patienters kar.

3. At yde stotte til videnskabelig forskning af sygdommen og dens forebyg-
gelse og behandling.

4. At tage kontakt med foreninger og organisationer i andre lande, som ar-
bejder for sygdommens forebyggelse, for derigennem at opna bedre
kendskab til sygdommen.
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Nyttige adresser

Dette afsnit er flyttet til foreningens hjemmeside, for at lette opdatering,
og sikre aktualiteten af adresserne.

Vaesentlige adresser og links kan ses her:

http://www.nfdanmark.dk/index.php/haandbog/haandboglinks
samt i teksten under de forskellige afsnit her i handbogen.
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Ordliste:

Arvelig
Nar en foreelder giver noget videre til hans eller hendes barn, f.eks. bla gjne,
siger man, at barnet har arvet de bla gjne. Man kan ogséa arve en sygdom.

Auditive stimuli
En stimulus er en pavirkning af en sans. Auditive stimuli er altsa en pavirkning
af hgresansen, f.eks. i form af lyde eller tale.

Biopsi

Fjernelse af en lille smule veaev (f.eks. hud), som skal undersgges i et mikro-
skop. Man bruger gerne en biopsi til at stille en diagnose. Nogle gange laver
man derfor en biopsi for at kunne stille diagnosen NF.

Celle
Den mindste enhed i kroppen. Kroppen er opbygget af millioner af sma celler.

CT-scanning

Denne form for undersggelse giver en meget preecis information om kroppen
og hjernens struktur. En maskine, som omslutter kroppen, sender rgntgenstra-
ler igennem kroppen fra mange retninger. Disse rgntgen straler opfanges pa
den anden side af patienten, og bearbejdes af en computer. Dernaest bliver
computeren bedt om at lave et billede. Denne undersggelse er god, hvis man
skal se, om der er nogle knuder inde i kroppen eller andre forandringer.

Dermatolog
Er en hudleege, som har speciel viden om huden. Netop fordi at NF ofte ind-
drager huden, ser hudlaeger ofte mennesker med NF.

Diagnose

Nar man far afgreenset en eventuel sygdom, og finder ud af, hvad det er for en
sygdom, kalder man det at stille en diagnose. Nogle gange kan man stille di-
agnosen ud fra patientens symptomer, andre gange skal man ogsa bruge
f.eks. rantgenbilleder eller blodpraver. NF er en diagnose.

Emotionelle blokeringer

Emotionel betyder folelsesmaessig, og blokeringer betyder haemninger. Ud-
trykket emotionelle blokeringer angiver, at en person er hindret eller heemmet i
at udfere en handling, huske en besked eller leere bestemte ting af folelses-
meessige arsager.
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Epilepsi
En hjernelidelse pa baggrund af vidt forskellige arsager der typisk viser sig
ved anfald af kramper og bevidstlgshed.

Fosterdiagnostik
Tidlig undersggelse af det ufodte foster. Det kan vaere prove fra vaesken, som
fosteret er omgivet af, eller en prove (biopsi) fra moderkagen.

Gen

Den biologiske enhed af arvelighed. Gener bestemmer formen og funktionen
af alle kroppens proteiner. Disse proteiner har sa betydning for kroppens form
og funktion.

Gendiagnostik

Diagnose betyder bestemmelse af en sygdoms art og arsager. Gendiagnostik
betyder, at man undersgger generne for ad den vej at finde ud af sygdommes
art og arsager.

Genmarkorer
Gen som giver cellen en markant egenskab. En naturlig marker kunne veere
det gen, der betinger, at man far bla gjne.

Genmanipulation
AEndring i menneskets genmateriale (arvelige materiale).

Genterapi
Overfarsel af genetisk (arveligt) materiale med henblik pa sygdomsbehand-

ling.

Indlzeringsvanskeligheder

Vanskeligheder med at tilegne sig de kundskaber og feerdigheder, som de
fleste barn tilegner sig i skolens forskellige klasser. Vanskeligheder med at
opfylde skolens krav.

Klinisk

Klinisk undersggelse er det man undersgger pa patienten, i modseetning til de
oplysninger man far ved f.eks. blodprgver eller rantgenundersagelser.
Kognitiv

Det der handler om taenkning, sprog og problemlgsning.

Kromosom
Den del af cellens kerne som indeholder generne. Hver cellekerne indeholder
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normalt 46 kromosomer.

Motorisk
Det der handler om bevaegelse.

MR-scanning

Denne undersggelse giver ligesom CT-scanning en meget praecis information
om kroppens og hjernens struktur. Ved hjaelp af molekylers atomvaegt, maler
man kroppens indhold af forskellige grundstoffer, og en computer tager en
masse malinger (billeder) som bliver analyseret.

Mutation
/Endring af gen (arveanlaeg) i fosteret i forbindelse med graviditet, som er en
naturlig forekommende proces.

Nervesystemet

Hele systemet af nervevaev, bade det man er herre over og det, man ikke er.
Breender man sig sendes nerveimpulser til hjernen. Hjernen reagerer ved at
sende impulser til musklerne om at flytte sig. Kommer der mad i mavesaekken,
sendes impulser til hjernen, hvorefter der sendes impulser til mavesaskken om
at producere fordgjelses-enzymer.

Neurofibrom
Knude, som bestar af nerver, blodkar og bindevaev.

Neurologisk
Leeren om nervesystemet og de sygdomme der er knyttet dertil.

Neuropsykologi
Lzeren om forholdet mellem hjerne og adfaerd, derunder kognition (erkendelse,
teenkning og anvendelse af viden) og falelser.

Percentil
Svarer til procent, hundrededel.

Perceptionsfelt

Perception betyder hjernens opfattelse og fortolkning af en sansepavirkning. |
forbindelse med leesning betyder perceptionsfelt det tekstomrade (den tekst-
del), der opfattes af det centrale syn, dvs. den tekstmaengde (det tekstareal),
som synet kan opfatte under en fiksering - altsa uden at flytte gjet.
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Psykolog

En fagperson, som kan give rdd samt vejledning i, at hjeelpe andre med at
bearbejde og handtere det der for dem i livet er sveert, som f.eks. sorg, tab,
folelsesmaessige udfordringer i fortiden, nu og i fremtiden.

Sansemodalitet

Den sansemade et menneske opfatter og kommunikerer pa. Hos nogle er det
herelsen, der er mest dominerende. Hos andre er det synet eller bevaegel-
sesmgnstre. To mennesker, der anvender forskellige sansemodaliteter, vil ofte
have sveert ved at kommunikere, fordi de udtrykker sig forskelligt.

Sansemotorisk
Betyder sansning og opfattelse af musklernes bevaegelser og kroppens stillin-
ger.

Statistik
Bruges til f.eks. at beregne sandsynligheden/hyppigheden for at en sygdom
opstar.

Svulst
Et andet ord for knude eller tumor, der skyldes unormal vaekst af vaev. Den
kan veere godartet (benign) eller ondartet (malign).

Taktilsans

Betyder bergringssans og vedrgrer hudens opfattelse af forskellige pavirknin-
ger som f.eks. kulde, varme, form og kvalitet samt lokalitet, dvs. stedet, som
bergres.

Tilstand
Et andet ord for ordet sygdom.

Visumotorisk

Den motorik, som styrer gjets bevaegelser og som derfor bestemmer, hvad
man faester sit blik pa, samt kvaliteten af ens samsyn (koordinationen mellem
de 2 gjne).

Vaev

Er grupper af celler, af samme eller flere typer, som f.eks. danner kroppens
hud, knogler, blod eller muskler.
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