Ra Kobber

Nyhedsbrev for WilsonPatientforeningen i Danmark

Nummer 9, 5. argang

Leder

Nina Tuxen

Just hiemkommet fra en reception for 100 gangs bloddonorer
kom jeg il at taenke pa vaerdien af Frivilligt arbejde- eller indsats.
Som bloddonor giver man frivilligt sit blod som en gave il
medborgere, som har brug for det.

De omrader, som har behov for en frivillig indsats, @ges stadigt
og bliver mere og mere ngdvendigt, da vores samfund, (skant
Danmark ma betegnes som et rigt samfund), ikke kan blive ved
med at fglge med de stigende krav il diverse ydelser indenfor
iszer Sundheds- og Socialsektoren. Der er simpelthen hverken
folk eller penge nok til at deekke krav eller behov.

Som regel er personer, som er involveret i frivilligt arbejde
tilknyttet en organisation, hvor indsatsen er mere eller mindre
malrettet mod en bestemt brugergruppe. En stor del af
organisationeme far stette fra amt og kommune i henhold til
Serviceloven. Her kan man jo godt haevde, at det fuldstaendig
"frie" isleet er knapt sa frivilligt, da der ved stattebevillinger jo altid
falger nogle forpligtigelser med..

Hvad ggr man s3, hvis man synes man har bade tid,lyst og
maske ogsa behov for at hjaelpe sine medmennesker; men
geme vil undga det formaliserede?,

Ja, jeg mener, man blot kan se sig om i sit neermiljg. En-
ten indenfor familien, naboer, venner, kollegaer - det
geelder om at have gjnene abne og stille spargsmal; for
ofte har man jo en fornemmelse af, nar der er noget galt
og vedkommende har brug for hjaelp.

Sa veer du den, der raekker handen frem for at hjaelpe -
helt frivilligt.
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Generalforsamling og
weekend 2004

Bestyrelsen har nu efter nogen koordination fundet en
week-end for afholdelse af vores arlige Generalforsam-
ling. Stedet bliver pa Fyn.

Det bliver i week-enden 25-26. september 2004. Det en-
delige program vil farst blive udsendt senere, men vi be-
der jer om allerede nu at notere datoerne i jeres kalender

Det sociale arrangement vil blive pa Egeskov, hvor der er
noget at se pa for bade voksne og barn. En folder, som
beskriver stedet, vil blive tilsendt sammen med indkaldel-
sen.

Det faglige indslag haber vi Peter Ott vil sta for. Han skal
bl.a. tale om, hvordan det pa pageeldende tidspunkt gar
med Wilsonprojektet (omtales senere i bladet).

Det kunne ogsé vaere spandende at hgre om, hvordan
Centervirksomheden fungerer i Arhus, samt hvilke planer
han har for fremtiden.

Om aftenen har Torben faet en preest, som vist nok ogsa
er psykolog til at holde et oplaeg om hvordan humor kan
veere et vigtigt "veerktgj" til at overvinde kriser med.

Om sgndagen er der sa som saedvanlig Generalforsam-
ling.



Adresseliste

Herunder findes adresser og telefonnumre pa bestyrelsen.

Formand:

Torben Grgnnebaek
Svanholmsvej 4, 4. Sal th
1905 Frederiksberg C
Telefon 33 24 18 16
e-mail: tog@newmail.dk

Kasserer:

Jes Pedersen

Bondehavevej 10 C, st. th.

2880 Bagsveerd

Telefon 44 98 06 65

e-mail: jes.arne@pedersen.tdcadsl.dk

Bestyrelsesmedlemmer

Nina Tuxen

Markkrogen 14

2860 Sgborg

Telefon: 39 66 65 72

e-mail: nina@tuxen-johansen.dk

Lisbeth Hansen

Braendemgllevej 10

5591 Gedsted

Telefon: 64 78 13 38

e-mail: skov-hansen@post.tele.dk

Suppleant

Bente Hansen

Hvidklgvervej 13

4000 Roskilde

Telefon: 46 13 97 35

e-mail: belinda@hansen.mail.dk

Revisor

Ulla Florin

Skovkeeret 25

2880 Bagsvaerd

Telefon: 44 98 76 83
e-mail: florin@oncable.dk

Hjemmeside

www.wilsons.dk
e-mail: info@wilsons.dk
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VEDTAGET BUDGET FOR ARET 2004

kr.
INDTAGTER: Budget
Medlems kontingenter 3.000,00

Brugerbetaling patientweekend  3.900,00
Tips- og lottomidler 25.000,00
Renter 100,00

Indteegter i alt 32.000,00
UDGIFTER Budget
Afholdelse af patient weekend -15.000
Bestyrelsesmgder -4.000
Kontingent til KMS -500
Internet -2.000
Gebyrer til banken -20
Porto -480
Konferencedeltagelse -3.000
Forskning -4.000
Foredragsaften for laeger -2.000
Diverse -4.000
Udgifter i alt -35.000
ARETS UNDERSKUD -3.000

Abent hus arrangement pa
Kennedy Instituttet

Den 3 december 2003 afholdt Sektorforskningsinstitutionen
John F Kennedy Instituttet - Statens @jenklinik et arrange-
ment i anledning af Det Europaeiske Handicapar

Det skete i samarbejde med Centeret for Sma Handicap-
grupper (CSH) og Kontaktudvalget for Mindre Sygdoms- og
handicapforeninger.(KMS)

Bade Torben og undertegnede var repreesenteret.

Temaet var: Fra gen til samfund.

Formalet var:

- "at synliggere en integreret national indsat for sma handi-
capgrupper for brugere, borgere og beslutningstagere"

- at vise at indsatsen ggr en forskel

- at demonstrere hgjt specialiseret diagnostik, radgivning og
behandling i praksis inden for bl.a. genetisk radgivning af
familier, psykologisk testning og psedagogisk vejledning.

- at stille visioner op for en mulig fremtidig behandling, f.eks
ved hjeelp af gén- og stamcelleteknologi.

Man skulle i forbindelse med tilmeldingen veaelge mellem 8
"stationer”, som havde hver deres indhold lige fra foster-
vandsprgver, DNA analyser og til neuropsykologisk under-
sggelser samt hvilke tilbud, der er til brugere med sjeeldne
handicap.

Man fik indtryk af et hgjt fagligt niveau med stort "ga pa
mod" en god kollegial &nd mellem de forskellige forsk-
ningsgrupper. De tilbud Instituttet kan give deres nuvaeren-
de malgrupper, kunne man gnske andre Centre ogsa hav-
de ressourcer til at kunne give. Nina



Resumé af Generalforsamling 26.
oktober 2003

1. Valg af dirigent
Bestyrelsens beretning om foreningens
virksomhed i det forlgbne ar

3. Fremlaeggelse af arsregnskab 2002 til god-
kendelse

4. Fremlaeggelse af bestyrelsens forslag il
aktiviteter, budget og kontingent for det
kommende ar

5. Eventuelle forslag fra medlemmer og be-
styrelsen

6. Valg af kasserer, et bestyrelsesmedlem,
suppleant og revisor*

evt. 1) kommentarer fra medlemmerne til pati-

entfolderen
2) diskussion ang. behovet for individuelle

handlingsplaner

*  Bestyrelsen foreslar Lisbeth Hansen som

nyt bestyrelsesmedlem.

1. Bestyrelsen foreslog Jes som dirigent - han
blev valg og konstaterede, at Generalforsam-
lingen var lovlig indkaldt.
2. Bestyrelsens beretning ved formanden
Aktiviteter
=" Tre bestyrelsesmgder er afholdt i arets lgb
—"samarbejdskontrakt” med Rigshospitalet
—Indsats overfor psykiatere
—Individuelle handlingsplaner
= Et Nyhedsbrev udgivet -
=Ny patientfolder om foreningens tilbud er nu ble-
vet feerdig.
®Engelsk oversaettelse af vores faglige pjece pa
hjemmesiden www.wilsons.dk
=Ca. 5 henvendelser fra patienter vedr. vejledning.
® Foreningen har deltaget i KMS spgrgeskemaun-
dersggelse - paen svarprocent
® Formanden og Nina deltager aktivt i KMS's mg-
der og aktiviteter
=Nina aktiv i KMS i relation til det genetiske omrade
Medlemmer
®Et problem af nogle af de "jyske” medlemmer i
lang tid ikke har betalt kontingent
®En lille medlemstilgang - (vi kan i dag byde Vel-
kommen til en ny Wilsonpatient, som blev diagno-
sticeret for godt 10 ar siden)
Centerfunktion
®peter Ott bliver ledende overlaege for leverafde-
ling V pa Arhus Kommunehospital
—Rigshospitalet har centerfunktionen, sa vi kan ik-
ke sadan lige flyttes til Arhus
—Skrive til Rigshospitalet angaende deres videre
varetagelse af funktionen.
—Hovis ikke positivt svar vil Bestyrelsen foresla
overflytning af centerfunktionen til Arhus
—Peter vil evt. komme til Kgbenhavn et par dage
om aret for at tilse os.
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3. Regnskabet blev fremlagt af kassereren,
som bemaerkede, at der var et stort overskud,
som dels skyldes, at patientfolderen ikke naede
at blive feerdig, dels at vi ikke har deltaget i ud-
giftskraevende aktiviteter i 2002.

Regnskabet blev godkendt.

4. Formanden foreslog, at der bliver afsat mid-
ler til det kommende Wilsonprojekt. Det revide-
rede budget seettes i Nyhedsbrevet.

Bestyrelsens arbejde i det naeste ar:
»”samarbejdskontrakt” med Centerfunktionen
» Indsats overfor psykiatere
» Individuelle handlingsplaner

Forskning
- Forsgge at fa tilknytte en Ph.d. studerende til pro-
jektet
- Forsgge at fa gjendelen med via Statens Jjenkli-
nik, som nu er fusioneret med Kennedy Instituttet.
- Etablere en samarbejdsorganisation mellem pro-
jektet og foreningen

Nyhedsbreve
- Vil forsagge at udgive 2 numre pr. ar
- Hvad skal bladet indeholde? Vi efterlyser stadig
indslag fra medlemmerne.

Arrangere naeste ars Generalforsamling og
faglige arrangement

5. Der skal ske en vedteegtsaendring i henhold
til ny lov om revision af foreninger.

6. Jes genopstillede som kasserer og blev
genvalgt. Lisbeth blev valgt som bestyrelses-
medlem og Bente genvalgt som suppleant.
Som ekstern revisor blev Ulla Florin valgt.

7.1 Flertallet syntes, det var en let lseselig, in-
formativ og overskuelig patientfolder, som en-
delig var blevet feerdig.

7.2 Individuelle handlingsplaner ved Torben

Hvorfor?

[0 Begrundet i Sundhedsstyrelsens rapport

[0 wilson beskrevet med:

mDiagnostik

mBehandling og kontrol

mForskning

KMS undersggelse, som vi ogsa har besvaret viser
at:

[0 91% af de patienter, som har en individuel
handlingsplan, er tilfredse

Hvad skal den indeholde ?

[ Tage udgangspunkt i en standard

[ Tilpasses den enkeltes problemer og situation
[ Ikke en ny papirtiger

Redigering Nina



RESUME fra det Faglige
indslag 25. oktober 2003

Nina

Indleegsholdere: Nina Horn og Lisbeth Mgller fra
Kennedy Instituttet/Statens gjenklinik, samt overlaege
Poul Jennum fra sgvnlaboratoriet pd Amtssygehuset i
Glostrup.

Nina Horn praesenterede undersggelsesprogrammet
for Wilsons sygdom
e Praesentation af projektet (dets forlgb, de re-
spektive fagfolks roller og ansvar)
e Mutationens betydning for sgvn og muskel-
energi

Program for projektet
e Kkliniske forhold
e mutationsundersggelser - screening
e muskelarbejde - konditionsgvelser
e sgvnrytme

Lisbeth Mgller forklarede fgrst om mutations- og ce-
ruloplasmin undersggelserne. Derefter gennemgik
hun dels Wilson proteinets funktion, dels to metoder
til at male ceruloplasmin. Det er naerliggende at
sparge om ceruloplasmins aktivitet har betydning for
hvor syg, man er?

Poul Jennum fortalte om hvorfor, vi har behov for
sgvn og om hvordan sgvntesten foregar. Derefter
fremlagde han baggrunden for, hvorfor man er inte-
resseret i at undersgge Wilson patienternes sgvnryt-
me. Er center til regulering af dagnrytmen ustabilt
hos os alle eller kun hos nogle evt. fordi fejlen i genet
sidder et bestemt sted?

Hvad vil vi undersgge?
e Sgvnmgnster - vurderet ved spgrgeskema
0g ugeskema
e Aktivitet - ved maling i en uge (med arm-
bandsur)
e Sgvnmgnster - med polysomnografi

Poul Jennum gjorde opmaerksom pa, det er op il
hver enkelt, om man vil deltage eller ej i projek-
tet. Ligeledes er det tilladt pa et hvilket som helst
tidspunkt tilladt at "springe fra".

Kalender over kommende
arrangementer.

26. februar 2004

Konference om Forskning i sjeeldne sygdomme i DK
19 - 20. marts 2004

KMS's Repraesentantskabsmgde

08. juni 2004
Bestyrelsesmade Wilson
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Indbetalinger

Kontingentindbetalingerne kan ske ved at benytte
foreningens konto:

reg.nr.: 2141 kontonummer: 0141 112 279.

Betalingerne kan ske enten ved home-banking eller
pa szedvanlig vis ved at bruge den fremsendte
indbetalingsformular i banken. Husk at tilfaje
medlemsnummer eller navn.

HUSK AT indbetalingerne for 2004 skal ske snarest
muligt og senest 1. september 2004.

Status over
Centerfunktionen

Peter Ott har afsendt en anmodning til Sundhedssty-
relsen om at Centerfunktionen for Wilsons syge flyt-
tes til Arhus Kommunehospital. Sundhedsstyrelsen
har derefter sendt anmodningen til hgring hos rele-
vante parter; der i blandt WilsonPatientforeningen.
Torben har sidst i januar svaret, at foreningen stiller
sig positiv, safremt Arhus Amt, Arhus Kommuneho-
spital udfgrer funktionen i overensstemmelse med
forpligtelserne som pahviler lands- og landsdelsfunk-
tionen.

Handlingsplaner

| forbindelse med flytningen af Centerfunktionen har
Peter Ott udarbejdet et udkast til en individuel Hand-
lingsplan for Wilsonpatienterne. Grundet Centeret be-
liggenhed, vil det veere hensigtsmaessigt at et samar-
bejde med den praktiserende laege intensiveres.
Nogle af patienterne har allerede et teet og godt sam-
arbejde enten med den praktiserende leege eller en
lege pa en hospitalsafdeling pa lokalsygehuset. An-
dre har kun haft forbindelse med Rigshospitalet.

Peter har forestillet sig, at den kliniske del af Hand-
lingsplanen kommer til at besta af 3-4 skemaer. Pati-
enten og Peter far udleveret hver sit eksemplar. Pati-
enten skal sa tage det med til sin egen leege, vise
vedkommende skemaerne og fa taget prgverne dér.
Den videre procedure vil blive omtalt senere pa aret.

Nina



Bestyrelsesmade 26-10-2003

Til stede: Torben, Jes, Lisbeth, Bente og Nina (referent)
Dagsorden:
1. Konstituering af Bestyrelsen

2. Generalforsamling - opsamling + naeste ars Week-
endarrangement

3. Endeligt budget 2004
4. Wilson-specialets organisering fremover
5. Det kommende ars aktiviteter

6. Fastleeggelse af datoer for kommende Bestyrelsesmg-
der

7. Eventuelt
8. Naeste made er 19. august kl. 18:00 hos Jes

9. Eventuelt

1 Bestyrelsen konstituerer sig med Torben som
formand, Jes som kasserer, Lisbeth som bestyrel-
sesmedlem og Nina som sekreteer. Bente fortsaetter
som suppleant.

2. Positiv stemning blandt deltagerne, en klar for-
nemmelse af, at vores nye medlemmer fglte sig godt
tilpas. Det faglige arrangement var forstaeligt og
meget spaendende.

Det kommer frem, at Michael ikke havde faet indhen-
tet et skriftligt tilbud pa det just afholdte arrangement.
Bente udtrykker bekymring for en overskridelse af
budgettet i den anledning.

Det besluttes at naeste ars arrangement skal veere pa
Fyn - det kan maske lokke vores jyske medlemmer
til.  Bente og Lisbeth tager sig af dette.

Torben har kendskab til en praest, som pa en under-
holdende made holder opleeg om de sveere situatio-
ner, der kan opsta, nar man har en lidelse eller han-
dicap. Vi vil overveje ham til om aftenen.

Vi aftholder Week-end arrangement 22/23 10 2004

3.  Viafseetter 4000,- til Forskningsprojektet. Samt
+ 1000,- til bestyrelsesmader.

4.  Torben udformer et udkast, som mailes til Be-
styrelsen inden det endelige brev sendes til Rigs-
hospitalets direktion. Vi vil forlange af RH, at de af-
seetter ressourcer, saledes at det nuvaerende faglige
niveau, samt det teette samarbejde mellem lzege og
patientforening opretholdes. Den overleege, med
speciale i metaboliske sygdomme, som foreslas som
efterfalger for Peter Ott, vil vi have navnet pa. Hvis
RH ikke ser sig i stand til at efterkomme vores gn-
sker, @nsker vi Centerfunktionen overfart til Arhus.
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5.  Individuel Handlingsplanskabelon udformes af
Lisbeth og Nina og foreleegges Peter Ott

Forslag til individuelle forhold i planen udformes af
Nina og omtales i Nyhedsbrevet.

Psykiatriske afdelinger kontaktes m.h.p. evt. Wilson-

patienter Peter
"Samarbejdsaftale" mellem Centeret og os Peter og
Torben

Informationsaften med praktiserende lzeger Peter,
Torben og Nina

Forskningsprojekt: Torben skriver til Nina Horn ang.
gjendelen (er gjort)

Torben vil foresla et mgde med projektgruppen, hvor
vi aftaler naermere om Wilsonforeningens del i pro-
jektet.

6. Naeste made 20/1 2004 kl. 18:00 hos Torben

evt. Lisbeth meddeler, at hun er villig til at
deltage i de arrangementer, vi matte involvere os i - i for-
eningssammenhaenge
29-10-2003
Nina

KM S-aktiviteter

e VVed Repraesentantskabsmgdet i september blev der
bl.a. nedsat en "Gengruppe", som skal komme med nog-
le tiltag pa det genetiske omrade bredt taget. Nina er det
ene medlem ud af tre. Aktiviteterne skal veere rettet mod
dels medlemmerne i de forskellige patientforeninger, dels
Repraesentantskabet og endelig udadtil mod sundheds-
faglige personer samt beslutningstagerne.

Udvalgets mgdereferater kan ses pa KMS' hjemmeside:
www.KMS-DANMARK.dk

Pa Repraesentantskabsmgdet i marts maned har udval-
get bedt genetiker overleege Gert Bruun Pedersen, Vejle
Sygehus komme og holde et oplaeg om de nye landevin-
dinger gennem de sidste 5 ar indenfor det gentiske om-
rade.

e Den 7. januar udkom fglgende pressemeddelelse (her
kun et uddrag af meddelelsen)

"Patientforeninger gar sammen i netveerkssamarbejde i
Patientforum

Patienternes gnsker og behov ber altid veere i fokus i
sundhedspolitikken i Danmark. Ni patientforeninger har
besluttet at ga sammen for at skrue op for stemmestyr-
ken som patienternes talergr. Foreningerne vil gge og
styrke samarbejdet om patientinteresser og sundhedspo-
litiske spargsmal pa en raekke generelle omrader."

KMS er den ene af de 9 foreninger.

Nina



Bestyrelsesmgde 20-01-04

Tilstede: Nina, Torben, Jes og Lisbet (Referent)

Dagsorden:

1.

Nooh~LON

Generalforsamling 2004 — status — sted, dato,
indlaeg

Regnskab 2003

Indbydelse fra DR til patientforeningerne
Handleplan — status

Wilson-specialets organisering fremover

Det kommende ars aktiviteter — status
Fastleeggelse af datoer for kommende besty-
relsesmagder

Eventuelt

Generalforsamlingen fastleegges til d. 25.-26.
september 2004

Vi vil foresla, at man kan mgdes pa Egeskov
omkring middag.

Her vil entreen veere for egen regning.
Derefter mades vi kl. 15.00 pa Korinth Kro,
hvor det arlige arrangement skal holdes. Dette
sted er udvalgt blandt flere indhentede tilbud,
hvoraf dette syntes mest fordelagtigt, og tillige
ligger tet pa Egeskov.

Egenbetalingen vil igen i ar blive kr. 200,- pr.
voksen.

Bente og Lisbet tager sig af booking pa Korinth
Kro.

Torben kontakter Peter Ott, for at spgrge, om
han vil deltage med et fagligt

Indslag — desuden er der forslag til et indleeg
fra en psykolog .

Bestyrelsen blev orienteret om regnskabet,
som er revideret.

De medlemmer, som ikke har betalt kontingent
sidste ar er blevet rykket.

Patientweekendens budget for 2003 blev over-
skredet med 10.000 kr., hvilket vil sige, at ud-
giften hertil blev 25.000 kr. i stedet for de afsat-
te 15.000 kr.

Arets underskud var pa ca. 4.000 kr.

Der er kommet en indbydelse fra DR til patient-
foreningerne, hvor vi inviteres til at deltage i et
samarbejde med "Laegens Bord”, herunder et
arrangement i TV-Byen, mandag d. 26. januar
2004.

Der er ikke nogen herfra som deltager, men
Torben mener, vi skal meddele, vi gerne vil
vaere med pa deres hjemmeside med et link.
Jes foranlediger dette.

Nina har talt med Peter Ott, som foreslar en
vandrejournal, som bade Peter og patienten
har — evt. i samarbejde med egen laege.
Medlemmerne af bestyrelsen vil hver komme
med deres mening om, hvad skema-
et’handleplanen skal indeholde.

Torben mener, at patienten ogsa selv skal no-
tere ned hver gang, man bemaerker noget ud
over det seedvanlige.
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Sasom at besvare relevante spgrgsmal — her-
under bade standard spargsmal og abne
sporgsmal f.eks. ogsa ggre opmeerksom pa evt.
andre typer af bivirkninger, sasom kige, reaktion
overfor medicin ect.

Nina oplyser, at Peter Ott vil kontakte alle pati-
enter telefonisk vedr. Handleplaner samt flytning
til Arhus.

5. Der tales om flytningen af centerfunktionen til
Arhus, nar nu Peter flytter dertil.
Torben mener ogsa, at WilsonPatientforeningen
selv ma tage et ansvar, saledes at det hele ikke
kun hviler pa Peter Ott.
Torben undersgger, om det kan lade sig gore,at
Peter Ott maske kommer til Kgbenhavn en gang
arligt, i stedet for at alle patienterne fra Kaben-
havn/Sjeelland skal til Arhus.
Torben tager kontakt til Sundhedsstyrelsen ang.
flytning af centerfunktionen.

6. Der blev set pa, hvorledes de planlagte aktivite-
ter er blevet fulgt op.
(Ref. Af mgde d. 26-10-03.)
Alle punkter er praktisk taget opfyldt.

7. Fastleeggelse af datoer for kommende
bestyrelsesmgder:
e Tirsdag d. 08-06 kl. 17.00 v/Nina.
e Sgndag d. 26-09 (i forb. med generalforsam-
lingen)
Eventuelt: Nina taler med Nina Horn om at laegge
leegmandsdelen af projekt beskrivelsen op pa net-
tet.

Wilsonprojektet

Vi har faet tilladelse af Nina Horn til at laegge laeg-
mandsdelen af projektet pa vores Hiemmeside, sa
der kan | lzese den. Derudover har jeg valgt ogsa at
lzegge de "Etiske aspekter" samt "Perspektiver" op.
Det star beskrevet i den fagligt beskrevne del af
projektet, som er godkendt af Den Videnskabse-
tiske Komité.

Vi har nu alle modtaget "Samtykke erklaering - Wil-
son-projekt" samt Patient Information" laest papi-
rerne grundigt og returneret dem underskrevne,
hvis | har lyst til at deltage i projektet.

Der er mange aspekter, som skal vaere opfyldt fer
Den Videnskabsetiske Komité vil godkende et pro-
jekt. Nogle af de vigtigste er, at der foreligger en
samtykkeerkleering fra patienten, at denne bliver
grundigt informeret om projektet, dets formal, even-
tuelle bivirkninger i forlgbet, aktindsigt ect. Informa-
tionen skal gives bade skriftligt og mundtligt, nar
patienten mgder op og er i tvivl om noget.

En anden vigtig ting er, at det bliver pointeret, at
man til enhver tid kan forlade projektet, endog uden
at give en grund.

Efter at have gennemlaest papirerne finder jeg, at
ovenstaende forhold tydeligt fremgar i et forstaeligt

sprog.
Nina



