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Kontaktoplysninger

Bestyrelsesmedlemmer

Formand | Sekreteer:

Lene Lind

Stryngvej 25, Hammerum, 7400 Herning
TIf.: 45411580

Mobil: 2011 6420 (Fgrst efter kl.16.00)
formand@nfdanmark.dk
nf@nfdanmark.dk
sekretaer@nfdanmark.dk
bladet@nfdanmark.dk

Neestformand

Uffe Scheeffer Jaenicke
Solnavej 17, 4230 Skaelskgr
Mobil: 2891 8215
naestformand@nfdanmark.dk
uj@nfdanmark.dk

Kasserer

Louise Boserup
S@svinget 201, 4600 Kgge
Mobil: 6191 3151
kasserer@nfdanmark.dk

Medlemskartotek

Jorgen Juel Pedersen
Harbogrevej 15, 2720 Vanlgse
TIf.: 3871 2078
medlem@nfdanmark.dk

Bestyrelsesmedlem | Ungdomsgruppen
Nanna Baumann Bundgaard
Blommegarden 7, 2620 Albertslund

Mobil: 2858 3869

ungdom@nfdanmark.dk
nb@nfdanmark.dk

Bestyrelsesmedlemmer
Peter Snellman Floris
Engergdvej 3, 3200 Helsinge
TIf.: 4879 7340
pf@nfdanmark.dk

Thomas Jarl Mortensen
Fiskenes Kvarter 86
6710 Esbjerg V

Mobil: 3125 2689
tim@nfdanmark.dk

Suppleanter

Anders Hestbech Lind
Hojgade 2A 2. - d¢r 2
Hammerum, 7400 Herning
Mobil 2333 9061
ahl@nfdanmark.dk

Birgitte Nordahl Larsen
Jeettevangen 4, 3520 Farum
Mobil: 2236 3704
bl@nfdanmark.dk

Suppleant | Ungdomsgruppen
Trine Wind

Lgvengrnsgade 32, 2. Th.

8700 Horsens

Mobil: 2142 8850
tw@nfdanmark.dk

Lederteam Ungdomsgruppen

Nanna Baumann Bundgaard
Blommegarden 7, 2620 Albertslund
Mobil: 2858 3869
nb@nfdanmark.dk

Trine Wind
Lgvengrnsgade 32, 2. th.
8700 Horsens

Mobil: 2142 8850
tw@nfdanmark.dk

Rasmus Findshgj
Priorgade 9, st., d¢r 3
4200 Slagelse

Mobil: 2084 7019
ralloboy@hotmail.com

Faelles mail til alle i lederteamet

Redaktionen

Ansvarshavende:
Lene Lind
bladet@nfdanmark.dk

Layout

Louise Boserup
S¢svinget 201

4600 Koge

Mobil: 6191 3151
layout@nfdanmark.dk

Korrektur
Lene Mortensen, Christina Schaffer Jaenicke
og Karin Persson

NF-foreningens hjemmeside
www.nfdanmark.dk

ungdom@nfdanmark.dk NF-foreningen
nf@nfdanmark.dk
ISSN 1603-6654
Foreningsvejledere

Det er ofte forbundet med store proble-
mer og bekymringer at skulle leve med
en kronisk tilstand (sygdom) som NF.
Man kan indimellem have behov for at
tale med et andet menneske, som helt
og aldeles ved, hvad det drejer sig om -
enten som foraeldre til et barn med NF,
som pargrende til en voksen med NF
eller som baerer af sygdommen selv.

NF-foreningen har nu fire forenings-
vejledere, som varetager denne opgave.
De har gennemgaet kurser arrangeret af
Sjaeldne Diagnoser og er uddannet til at:

— Bruge deres erfaring og viden indenfor
omradet,

— Lytte og sperge,

— Lytte og opfatte det egentlige budskab,

— Forsta mennesker, der er i sorg eller
krise.

Har du behov for en fortrolig snak -
foreningsvejlederne har selvfglgelig
tavshedspligt - er du meget velkommen
til at kontakte os.

Send en mail til en af foreningsvejled-
erne, som dakker den malgruppe, du
har brug for. Herefter vil du snarest
blive ringet op. Husk derfor at opgive
telefonnummer i mailen

Lene Lind, Formand

AL

www.nfdanmark.dk

Karin Persson
Har selv NF
vejleder@nfdanmark.dk

Lene Lind

Har selv NF - mor til Anders (voksen),
som har NF

formand@nfdanmark.dk
nf@nfdanmark.dk

Leerke Olsen
Har selv NF
laerkeolsen@hotmail.com

Peter Hogue

Far til Nicoline, som har NF - gift med
Lise, som ogsa har NF
petereugenehogue@gmail.com

Indlaeg til naeste NF-NYT skal
vaere Lene Lind i hande senest
den 15. juli 2014, gerne pa e-
mail: bladet@nfdanmark.dk

Naeste blad udkommer medio
august 2014.




Foreningen orienterer

Kalender

Se ogsa kalenderen pa
www.nfdanmark.dk

Maj 2014

31. maj

Koldkrigsmuseum Langelandsfort
Se omtale side 15

Lokalgruppen Fyn

31. maj

Big Bowl i Valby

Se omtale side 15
Lokalgruppen Kgbenhavn

31. maj

Sommerudflugt til Givskud Zoo
Se omtale side 9

Lokalgruppen Midt- & @stjylland
Lokalgruppen Vestjylland
Lokalgruppen Syd- og Senderjyl-
land

Juni 2014

1. juni

Sommerudflugt til Legoland
Se omtale side 13
Ungdomsgruppen

August 2014

9. august

Grillhygge i Aalborg

Se omtale side 14
Lokalgruppen Nordjylland

16. august

Fjord & Balt i Kerteminde
Se omtale side 15
Lokalgruppen Fyn

September 2014

4.-7. september

16th European Neurofibromatosis
Meeting

Barcelona, Spanien

International NF-konference

Ud i Fremtiden uddannelsesmesse
for unge med scerlige behov
Se omtale side 25

8. & 9. september, Kjellerup

11. & 12. september, Vejle

17. & 18. september, Roskilde
24. & 25. september, Vissenbjerg

9. - 11. september

REHAB Messe

Bella Center, Kgbenhavn
Social-, sundheds- og hjcelpemid-
delmesse

Oktober 2014

3. - 5. oktober

Ungdomskursus 2014

Danhostel Slagelse

Yderlig information og tilmelding
side 25 og 28
Foreningsarrangement

11. - 12. oktober
Bedsteforaeldrekursus 2014
Pejsegarden, Braedstrup

Yderlig information og tilmelding
side 25 og 27
Foreningsarrangement

November 2014

1. november

Kaffehygge i Aalborg

Se side 14

Lokalgruppen Nordjylland

7. - 8. november
Reprasentantskabsmgde i SD,
Taastrup

Mgde i paraplyorganisation

December 2014

6. december

Julefrokost

Se side 14

Lokalgruppen Nordjylland

Marts 2015

7.- 8. marts

Arsmgde 2015

Hotel Scandic, Ringsted
Foreningsarrangement

20. - 21. marts
Repraesentantskabsmgde i SD
He¢je Taastrup

Mgde i paraplyorganisation

www.nfdanmark.dk

Formandens klumme

Sa kom vi godt ind i et nyt fore-
ningsar. NF-foreningens arsmgde
blev afholdt i begyndelsen af
marts maned. Alt gik efter planen
- se referat fra selve arsm¢det pa
side 16 og referat fra hele week-
enden side 17. Dejligt at vi fik
mulighed for at bevare fredag
aften pa arsmegdet.

En ting omkring arsm¢det har
undret bestyrelsen lidt. Vi var
faktisk kun 54 medlemmer til
stede - det laveste antal siden vi
begyndte at holde arsmgde over
flere dage.

Vi har selvfglgelig ogsa spurgt os
selv, hvorfor vi ikke var flere. Men
vi har ikke rigtig kunnet komme
med et svar. En har hert en lille
fugl synge om, at det var for dyrt
at deltage - isaer nar der ogsa
kom transport oven i. Men det
kan bestyrelsen ikke helt fglge. Er
der blandt laeserne nogle, der har
en mening om ovenstdende, hg-
rer vi meget gerne fra jer.
Bestyrelsen kan kontaktes pa
nf@nfdanmark.dk.

Pa det netop afholdte arsmgde
vedtog man bl.a. en kontingent-
forhgjelse geeldende fra 2015 (se
side 6). Hver af vores tre forskelli-
ge kontingentsatser stiger med kr.
25,-.

Forslaget om kontingentforhgjel-
se medfgrte en livlig diskussion
om bl.a. Ungdomskontingent,
Seniorkontingent, B-medlemskab
skal vaere dyrere end C-
medlemskab og transport betalt
for unge og pensionister. Nu er
det sa op til bestyrelsen at tage
udfordringen op og serigst over-
veje, hvordan NF-foreningens
fremtidige kontingent politik skal
veere. Forslag vil blive fremsat pa
arsme@det i 2015. Der skal her g¢-
res opmarksom pa, at vedtagelse
af et forslag i 2015 i henhold til
vedtaegterne forst kan vaere geel-
dende fra 2016.

Man har et par gange her i bladet
kunne laese en annonce, hvor NF-



foreningen har s¢gt en frivillig
socialradgiver, som havde lyst til
at hjaelpe foreningens medlem-
mer et par timer om maneden. Vi
har desvearre ikke haft henvendel-
ser pa vores annonce, og derfor er
den sa ogsa med igen i dette
nummer af NF-NYT (se side 7).

Er du socialradgiver, sa overvej
serigst, om det ikke var noget for
dig. Vi har som forening ikke rad
til selv at ansaette en socialradgi-
ver - dette ville ellers vaere noget
af en gnskedrgm, der gik i opfyl-
delse. Men spgrgsmal omkring
sociallovgivning m.v. fylder meget
i vores radgivning - og dem er vi
jo desvaerre ngd til at sende vide-
re (f.eks. til DUKH). Vi har sim-
pelthen ikke viden nok til at be-
svare dem. Sa er du socialradgi-
ver, og har du lidt tid i overskud,
sa skal du vaere hjertelig velkom-
men her hos os.

Lige nu er formanden godt og
grundig frustreret pga. en lille sag
om ansg¢gning af midler. Vi plejer
at sgge Ministeriet for Sundhed
og Forebyggelses Aktivitetspulje
(Tips & Lotto) forst pa aret. An-
spgningsskema kan normalt hen-
tes pa nettet omkring juletid, og
sa hedder ansggningsfristen 1.
februar - svar omkring 1. juli.
Tildelte midler kan sa anvendes
fra 1. juli til 31. juni aret efter.

I &r har man rykket med ans¢g-
ningsfristen mindst fire gange, og
der er heller ikke noget ansg¢g-
ningsskema endnu (man forsikrer
os godt nok om, at der ikke er
@ndringer i ansggningsskemaet,
sa vi kan godt begynde at forbe-
rede os). Seneste nyt om ans@g-
ningsfristen siger 28. maj, og sa
kan vi sandelig hente ansggnings-
skemaet allerede fra den 14. ma;j.
Fjorten dage til at fa lavet ansgg-
ningen, underskrevet af mindst to
bestyrelsesmedlemmer og afleve-
ret. HALLO - vi har altsa ikke lige
et stgrre sekretariat, som klarer
dette lille problem. NEJ, det er
sandelig os selv, der skal pa ba-
nen. Det er som om, man har
glemt, at en del af ansggerne
arbejder udelukkende med frivillig
arbejdskraft. Aktivitetspuljen er
temmelig vigtig for NF-
foreningen. Det er der, vi henter

midler til mange af vore kurser og
deltagelse i udenlandske konfe-
rencer - f.eks. arsmgde, europee-
isk NF-konference, Foraeldrekur-
ser, Voksenkurser og Bedstefor-
@ldrekurser. Som I nok kan for-
sta, er det saerdeles vigtigt, at vi
far en ansggning rettidig af sted.

Sa fik formanden luft for nogle af
sine frustrationer, og nar I laeser
dette, er vi forhabentlig godt i
gang med at nyde foraret og
sommeren ligger ret forude.

Vi "h¢res” ved.

Lene Lind, Formand og redaktgr

Flytning

HUSK at give meddelelse til NF-
foreningen, nar du flytter, ellers
har vi ingen mulighed for at sen-
de dig diverse materialer med
posten.

Vi far ofte post retur med adresse
ubekendt. Nogle er vi heldige at
finde igen, andre ikke. Det er ar-
gerligt at miste kontakten til nog-
le medlemmer i kortere eller laen-
gere tid, sa HUSK derfor at sende
et flyttekort, eller sende en flyt-
temail.

Send et af postveaesenets flyttekort
eller en e-mail med din nye adres-
se til:

Jorgen Juel Pedersen
Harbogrevej 15

2720 Vanlgse

E-mail: medlem@nfdanmark.dk

AL

www.nfdanmark.dk

Medlemskaber

Har du/l familiemedlemmer, kol-
leger eller andre, der ¢nsker at
stgtte NF-foreningen, sa HUSK, de
kan ogsa blive medlemmer og
stgtte det gode formal.

Du kan blot ringe til Lene Lind (se
telefonnummer pa side 3), som sa
s¢rger for at sende materiale ud
til det nye medlem.

En betingelse er dog, at der pa
hver husstand SKAL veere et A-
medlem - fgr der kan vaere et B-
medlem. Unge over 16 ar skal
veere selvsteendige medlemmer.

A-medlemskab:

Kr. 225,-: Enkeltpersoner - kan
deltage i Arsmgder, har stemme-
ret og kan opstille til valg til be-
styrelsen.

B-medlemskab:

Kr. 100,-: Enkeltpersoner, der har
folkeregisteradresse sammen med
et A-medlem - kan deltage i Ars-
meder, men har ikke stemmeret
og kan ikke opstille til valg til
bestyrelsen.

C-medlemskab:

Kr. 125,-: Enkeltpersoner, firmaer,
institutioner, selskaber og for-
eninger, der gennem medlemskab
¢nsker at stgtte NF-foreningens
formal - kan ikke deltage i Ars-
meder og kan ikke opstilles til
valg til bestyrelsen.

Det er kun A- og B-medlemmer,
der kan deltage i NF-foreningens
kurser og andre arrangementer.
Men alle medlemmer modtager
NF-NYT og andet orienteringsma-
teriale og kan derigennem fglge
med i, hvad der foregar i forenin-
gen til gavn og glede for vore
medlemmer med NF.

HUSK - jo flere vi er - des staerke-
re bliver vil

Lene Lind, Formand

Jorgen Juel Pedersen, Medlemskar-
toteket



Kontingentforhgjelse

Pa drsmgdet 2014 vedtog man en
kontingentforhgjelse gaeldende
fra 2015.

Kontingentsatser geeldende fra
2015:

A-medlemskab: kr. 250,00
B-medlemskab: kr. 125,00
C-medlemskab: kr. 150,00

Bestyrelsen

Selvsteendigt medlemskab
Er man 16 dr, eller bliver
man det snart?

Unge, der er fyldt 16 ar, skal ifplge
NF-foreningens vedtaegter vaere
selvsteendige medlemmer af for-
eningen.

Det betyder, at alle, der er fyldt 16
ar, skal betale kontingent til NF-
foreningen for at kunne deltage i
foreningens arrangementer - i
pjeblikket er det kr. 100,- om aret
(B-kontingent). Dette geelder sa
leenge, man er hjemmeboende.

Er man udeboende, er kontingen-
tet kr. 225,- om aret (A-kontin-
gent). Med et A-kontingent har
man ogsa stemmeret pa arsme-
derne.

Er det aktuelt med et selvstendigt
medlemskab, bedes man rette
henvendelse til formanden -

formanden@nfdanmark.dk - eller
pa 45411580 (pa hverdage fgrst
efter kl.17.00).

Formanden

AL

www.nfdanmark.dk
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Opslagstavlen

Layout

Efter flere henvendelser fra medlemmer, som modtager NF-NYT pa mail, har vi besluttet, at fra og med NF-NYT nr.
3/2014 vil bladet ikke fremsta i spalter, men artiklerne vil spaeende over hele sidebredden.

En del har fundet det distraherende at skulle scrolle op og ned for at fglge spalterne
Lene & Louise

Kend spillereglerne
Om sagsbehandling pa det sociale omrade

13 rigtige svar til mennesker med handicap og deres narmeste!

Pjecen forsgger at give svar pa en raekke praktiske spgrgsmal, som man kan komme ud for, nar man har en sag under
behandling hos de sociale myndigheder. Pjecen henvender sig bade til de enkelte medlemmer og til tillidsrepraesentan-
terne i patientforeningerne.

Emner, der behandles: Vejledningspligt, hvordan s¢ger man om hjeelp, hvem skal s¢rge for at skaffe oplysninger til din
sag, kan andre hjalpe og deltage i din sag - maske m¢de for dig, hvad skal en kommune ggre notat om, hvorfor og
hvordan far du aktindsigt, hvornar kan du komme med bemaerkninger til din sag, kan du szette en sag i sta for at
komme med et nyt indlaeg, kan du forlange en skriftlig afggrelse, Begrundelse - hvad skal den indeholde, hvad ma
kommunen normalt oplyse om dig overfor andre, hvor lang tid ma kommunen vaere om at behandle din sag, og hvor-
dan klager du.

Pjecen er udarbejdet af Danske Handicaporganisationer (DH) og kan hentes pa www.handicap.dk - skriv "Kend spille-
reglerne” i spgefeltet. Pjecen er gratis.

Har du problemer med at finde pjecen, sa tag kontakt til formanden - formand@nfdanmark.dk / 2011 6420 (pa hverda-
ge forst efter kl. 17.00).

Lene Lind, formand

Annonce - Socialrddgiver sgges

Skulle der blandt medlemmerne eller NF-NYT’s gvrige laesere vaere en socialradgiver, som pa frivillig basis kunne have
lyst til at bruge et par timer om maneden til at rdde og vejlede medlemmerne omkring den sociale og sundhedsmaes-
sige lovjungle?

Det kan vaere virkelig sveert (faktisk umuligt) for os leegmand at holde os orienteret om og frem for alt tolke den nye-
ste lovgivning pa omraderne social og sundhed.

Jeg forestiller mig en socialradgiver, som vil bruge en times tid hver anden uge eller en gang om maneden pa telefo-
nisk eller pr. mail at besvare spgrgsmal fra medlemmerne. Detaljerne finder vi ud af.

Interesserede bedes kontakte formanden pa formand@nf-danmark.dk / 4541 15 80 (efter kl. 17.00).

Ovenstaende er en meget vigtig sag for bestyrelsen, da det kan veaere temmelig sveert at komme igennem til en social-
radgiver de steder, hvor vi ellers kan fa hjaelp - hos DUKH, VISO eller socialstyrelsen (se side 10).

Bestyrelsen

www.nfdanmark.dk



OPRAB - bedsteforeeldre

Kaere bedsteforaeldre

Pa Familiekurset i 2013 lavede jeg en rundspgrge vedr. afholdelse af et Bedsteforeel-
drekursus - straks havde jeg 10 - 11 forhdndstilmeldinger, og vi gik i gang med plan-
legningen. | sidste nummer af NF-NYT bragte vi sa en invitation og en tilmeldingsku-
pon. Hvad sker der? Naesten ingenting - 3 tilmeldinger (nogle efter lidt pres).

Jeg ved godt, der er god tid til sidste tilmeldingsfrist - men alligevel! Far jeg ikke snart
nogle flere tilmeldinger, bliver der altsa ingen Bedsteforaeldrekursus. Jeg vil mene, at
vi skal op pa mindst 12 - 14 deltagere, hvis kurset skal gennemfgres.

Forhandstilmeldingen fra Familiekurset er ikke gaeldende som bindende tilmelding, sa
hvis 1 vil med pa efterdrets Bedsteforaeldrekursus, sa skal Lene altsa have tilmeldings-
kuponen snarest - det kan faktisk ikke ga for staerkt.

Lene og Thomas

Inklusion i skolen

Socialstyrelsen har i samarbejde med Dansk Epilepsiforening udsendt en pjece med titlen “Elever med epilepsi - inklu-
sion i skolen”.

Der star selvfglgelig rigtig meget om epilepsi i pjecen, men vel omkring 10 % af indholdet er absolut meget relevant for
vores NF-bgrn. Bgrnene med epilepsi slds med de samme problemer, som vi kender fra vores b¢rn - indlaeringsvanske-
ligheder, koncentrationsbesvaer og maske motoriske problemer.

Pjecen kan downloades pa Socialstyrelsens hjemmeside - www.socialstyrelsen.dk. Lige nu ligger den pa forsiden af
hjemmesiden - nederst under udgivelser. Man kan ogsa via Socialstyrelsens hjemmeside bestille pjecen, som er gratis.
Man skal dog betale portoen for at fa den tilsendt.

NF-foreningen ligger inde med nogle fa eksemplarer (fgrst til mglle), som kan tilsendes mod betaling af porto. Hen-
vendelse til nf@nfdanmark.dk eller pa 2011 6420 (efter kl. 17.00).
Formanden

Hoflig - men meget serigs opfordring

1 2014 har NF-foreningen ikke Landsindsamling, men vi skal alligevel opfylde en kvote pd 100 bidrag fra forskellige bi-
dragsydere.

SA - kaere venner, var s¢de og yd jeres bidrag til NF-foreningen ogsa i ar. Indbetaling pa konto: 6300 - 7363569.
Husk navn og CPR nr., hvis I vil have skattefordelen.

Bidrag af minimum kr. 50,- ¢nskes - indbetalernavne skal vaere forskellige, da de enkelte bidragsydere kun teeller med
én gang uanset antallet af bidrag. Sa brug endelig navne pa familie, venner, kolleger eller naboer. Eneste ulempe - i
sadanne tilfelde kan man ikke traekke bidragene fra i skat. Skal man have skattefradraget, skal man huske at opgive
CPR. nr.

Jeg beder jer sa mindeligt - hjalp os med at na arets kvote. Der vil ogsa vaere mulighed for indbetaling af bidrag i
forbindelse med diverse kurser.

Lene Lind, formand

AL
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Lokalgrupperne Vestjylland, Midt- og @st Jylland og Syd og S¢nderjylland har arrangeret en hyggelig dag i Givskud Zoo
for bgrn og voksne.

L¢rdag den 31. maj 2014

Program

» Mellem kl. 12:30 og 13:00 m@des vi pa parkeringspladsen ved hovedindgangen til Givskud Zoo - vi tjekker ind
som en samlet gruppe.

Kl. 13:15 til 15:20 Tur med Safaribussen, hvor chauffgren fortaller om det vi ser.
KI. 15:20 til 16:30 Fritid til eftermiddagskaffe eller at ga rundt pa egen hand

Kl. 16:30 til 18:00 Reserveret overdaekket grillplads, hvor vi griller vores medbragte mad eller Grillpakke fra Giv-
skud Zoo. Grillpakker kan bestilles samtidig med tilmeldingen - pris kr. 129,- for voksne og kr. 69.- for bgrn -
afregning direkte til Givskud Zoo pa dagen.

> KI. 18:00 til 20:00 Aftenvandring bag kulisserne med guide - vi bliver k¢rt rundt til de stalde, vi kommer ind i.
Og her kommer vi rigtig teet pa dyrene.

VVV

Den stgrste del af besgget i Zoo daekkes af NF Foreningens tilskud fra Aktivitetspuljen samt lidt fra en Frivilligpulje. NF
foreningen star ogsa bag med en begranset underskudsdaekning.

Men vi er ngdt til at opkrzeve et deltagergebyr pa kr. 125,- pr voksen og kr. 25,- pr barn (3-11 ar), som indbetales samti-
dig med tilmeldingen. Turen er gratis, hvis du har ledsager kort til et barn.

Tilmelding, som er bindende, og indbetaling af deltagergebyr skal ske senest l¢rdag d 19. april 2014
til: Kay Lise Evald Petersen, telefon 75 75 27 44 eller mail kay-lise-evald@mail.dk

Deltagergebyr indbetales til:
Sydbank i Braedstrup reg. nr. 7161 konto nr. 2011206.

Mange venlige hilsner med et pa gensyn

Hanne Schmidt
Kay Lise Evald

www.nfdanmark.dk



Andre organisationer

Nyttige adresser m.m.

NF-foreningen er ikke nogen stor
forening, og vi arbejder alle sam-
men frivilligt og ulgnnet.

Foreningen har desveerre ikke selv
mulighed for at ansaette nyttige
fagfolk som lzege, sygeplejerske,
psykolog eller socialradgiver.

Derfor er det rigtig rart, at der
findes forskellige uvildige selv-
ejende institutioner, hvor vi som
patienter og pargrende kan traek-
ke pa forskellige fagpersoner - fa
gratis vejledning og gode rad, nar
vi har behov for det.

I er altid velkomne til at tage
kontakt til disse organisationer. |
kan ogsa kontakte NF-foreningens
vejleder, Karin Persson pa telefon
7022 7010 for yderligere informa-
tioner.

Lene Lind

Kontakt til SD

Sjeeldne Diagnoser
Blekinge Boulevard 2

2600 Tastrup

TIf: 3314 0010

Fax: 3314 5509

E-mail:
mail@sjaeldnediagnoser.dk
www sjaeldnediagnoser.dk

SD har telefontid:

Mandag: KI. 10.00 - 14.00
Tirsdag: Kl. 10.00 - 14.00
Onsdag: KI. 10.00 - 17.00
Torsdag: KI. 10.00 - 14.00
Fredag: Ingen telefontid.

Radgivning om sjeeldne han-
dicap

Kontakt til socialstyrelsen
www.socialstyrelsen.dk/handicap/
sjaeldnehandicap

Fagligkonsulent, sjeldne handi-
cap

Lars Ege

TIf.: 4173 0829

E-mail: leg@socialstyrelsen.dk
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VISO
www.socialstyrelsen.dk/viso/viso-
radgivning-til-borgere
Postadresse:

Socialstyrelsen

VISO

Edisonsvej 18, 1.

5000 Odense C

Telefonisk kontakt:

Hvis det er fgrste gang, du kon-
takter VISO, kan det veere en for-
del at ringe og fa en uforpligtende
og afklarende samtale med en
VISO-konsulent.

Telefonnummer: 7242 4000
Abningstid: Mandag til torsdag kl.
9-15.30 og fredag kl. 9-15.

E-mail kontakt:

Du kan maile til VISO og komme i
kontakt med en VISO-konsulent.
E-mail adresse:
VISO@socialstyrelsen.dk

Kontakt til DUKH

Den Uvildige
Konsulentordning pa
Handicapomradet
Jupitervej 1

6000 Kolding

TIf.: 7630 1930

Fax: 7554 2669

E-mail: mail@dukh.dk
www.dukh.dk

DUKH har telefontid:

Mandag: KI. 09.00 - 15.00
Tirsdag: KI. 09.00 - 17.00
Onsdag: Kl. 09.00 - 13.00
Torsdag: KI. 09.00 - 17.00
Fredag: KI. 09.00 - 15.00

Guider til lovomrader

DUKH (Den Uvildige Konsulent-
ordning pad Handicapomradet) har
udgivet en raekke guider, der giver
en let introduktion til udvalgte
lovomrader.

Man kan nu finde nedenstdende
guider pa DUKH’s hjemmeside

e Rehabiliteringsplan og rehabi-
literingsteam (ny)
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e BPA - Borgerstyret personlig
assistance

e Merudgifter til voksne ({ 100)
® Fra barn til voksen
Hjaelpemidler og forbrugsgo-
der

Specialundervisning

Bil

Tabt arbejdsfortjeneste
Sygedagpenge

Merudgifter til bgrn (§41)
Fleksjob

Bolig

Arbejdsevnemetode

I DUKH’s lovguider far man en
letforstdelig introduktion til de
mest grundleeggende regler pa
ovennavnte lovomrader.

"Praksisnyt”

Pa DUKH’s hjemmesiden finder
man ogsa ”Praksisnyt”, som ud-
kommer med jevne mellemrum -
ca. en gang i maneden.

"Praksisnyt” tager hver gang et
relevant emne op og behandler
det i dybden. De seneste udgaver
har f.eks. givet viden om: Venteli-
ste pa botilbud, Hurtighedsprin-
cippet (noget omkring Retssik-
kerhedsloven) og £gtefzelle som
ledsager.

Find tidligere "Praksisnyt” pa
www.dukh.dk. Man kan ogsa
tilmelde sig ”Praksisnyt” som
nyhedsbrev. Sa modtager man et
link, nar der er et nyt nummer pa
gaden.

Alle guiderne og ”Praksisnyt”
finder man pa DUKH’s hjemme-
side: www.dukh.dk.



Fra medlemmerne

Til arsmgde med Dorethe og
Keld

Tak for en dejlig oplevelse i week-
enden den 8. - 9. marts.

God ide med, at der var en fore-
dragsholder til os alle. Hun var
rigtig dygtig (Jytte Brik Sgrensen).

Om aftenen rigtig leekker mad, og
som sadvanlig synes vi, at tiden
til at hygge bagefter var for kort -
tiden flyver af sted i godt selskab,
ogsa dejligt at se nye ansigter.

Vi haber at gense alle i Ringsted i
2015.

Rigtig flot hotel | havde fundet i
Middelfart.
Dorethe og Keld i Hjgrring

Med Karin til arsmgde

Foreningen afholdt arsm¢de den
7.-9. marts 2014 pa Hotel Park i
Middelfart.

Stedet var rigtig godt, og det la
meget taet pa stationen.

Vi var nogle, der mgdtes fredag
den 7. marts. Det var nye med-
lemmer og sa vor Ungdomsgrup-

pe.

Det er dejligt at se, hvor godt
Ungdomsgruppen har det sam-
men, og hvor gode de er til at fa
nye med ind i deres sammenhold.
Det lover godt for fremtiden. Jeg
er stolt af dem.

Fredag aften var god. Der var god
tid til at tale med de nye med-
lemmer og hjeelpe lidt med de
mange problemer der forbundet
med NF.

Lordag kom resten af deltagerne,
og efter en dejlig frokost var det
sa tid til dagens workshop. Work-
shoppen var lagt i heenderne pa
lektor i psykologi og forfatter
Jytte Birk S¢rensen med emnet: "
Menneskets natur - mennesket er
grundlaeggende socialt". En god
workshop, hvor man kom godt

rundt i mange hjgrner af dette
store emne.

Efter en god pause var det middag
og igen god tid til at snakke
sammen. Ungdomsgruppen hyg-
gede sig mest for sig selv.

S¢ndag afholdt foreningen sin
generalforsamling med aflaeggelse
af arsberetning og afleeggelse af
regnskab for 2013 og budget 2014.
Alt blev godkendt uden kommen-
tarer. Derefter var der valg i hen-
hold til NF-foreningens vedtaeg-
ter. Alle valg skete uden modkan-
didater.

Efter generalforsamlingen medtes
de forskellige Lokalgrupper for at
diskutere nye arrangementer. Vi
medtes til sluti plenum for at
here, hvad lokalgrupperne var
kommet frem til. Under evalue-
ring af Arsmgdet blev Foreningens
fremtid behandlet.

Nu var arsmgdet slut, og det var
tid til at sige farvel og pa gensyn
en anden gang.

Det var et godt arsm¢de - tak til
bestyrelsen for det store arbejde
der ggres, for at vi kan afholde sa
mange kurser m.v.

Med venlig hilsen
Karin Persson
Vejleder

Jeg har veeret til laserbe-
handling

Min oplevelse lige bagefter og
senere

Den 21-01-14 m@dte jeg fastende
om morgenen i Aarhus til en be-
handling, som jeg overhovedet
ikke havde kendskab til.

Jeg blev taget godt imod, og

straks efter fik jeg narkose. En
time senere var jeg vagen igen.
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De havde behandlet mig ca. 100
steder pa ryggen. Jeg havde et
stort stykke Solvaline (sdrkompres
af bomuldsvat daekket med en
folie af finporet 100% polyester pa
begge sider, red.) - ryggens stgr-
relse tapet pa.

Jeg fik at vide, at det kunne kgbes
pa apoteket, og at jeg skulle fa fat
pa noget samt noget creme til at
smere pa ogsa.

Kampe problem - synes jeg, for
ingen steder kunne man k¢be det.
Derfor droppede jeg det, fandt
min egen lgsning, som, jeg tror,
var meget bedre.

Kgbte noget desinficerende sabe,
blandede det i et fad med vand og
haeldte det forsigtig ud over ryg-
gen. Brugte en hartgrrer til tor-
ring af ryggen, sa creme pa og
ingen forbinding - kun 2 under-
trgjer, som sad stramt til ryggen.
Helede forbavsende hurtigt, men
under forlgbet teenkte jeg - aldrig
mere.

Men efter at have faet det pa
afstand, siger jeg ja til naeste be-
handling.

Jeg hogrer gerne fra andre om
deres oplevelse om laserbehand-
ling, og jeg vil ogsa gerne, mere
detaljeret, fortelle om min.

Dorethe hjalp selvfglgelig med
efterbehandlingen.

Hilsen fra Keld Jensen, Hjgrring
TIf.: 9892 6071
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Ungdomsgruppen

Ungdomsgruppens kalender

Juni 2014

1. juni

Sommerudflugt til Legoland
Billund, ved Vejle

Se mere side 13

Eget arrangement

Oktober 2014

3. - 5. oktober

Ungdomskursus 2014

Danhostel, Slagelse

Yderligere information og tilmel-
ding side 25 og 28
Foreningsarrangement

Marts 2015

7.-8. marts

Arsmgde 2015

Hotel Scandic, Ringsted
Foreningsarrangement

Se ogsa kalenderen side 4 for
Lokalgruppernes arrangementer.

Kontaktpersoner i ungdoms-
gruppen

Nanna Baumann Bundgaard
Blommegarden 7, 2620 Alberts-
lund

Mobil: 2858 3869
ungdom@nfdanmark.dk
nb@nfdanmark.dk

Trine Wind
Lgvengrnsgade 32, 2. th.
8700 Horsens

Mobil: 2142 8850
tw@nfdanmark.dk

Rasmus Findshgj
Priorgade 9, st., d¢r 3
4200 Slagelse

Mobil: 2084 7019
ralloboy@hotmail.com
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Regler for tilmelding til ar-
rangementer

For at undga de sidste ganges
kaotiske tilstande omkring til-
melding til vores arrangementer
har vi i Ungdomsgruppen beslut-
tet, at vi nu vil handhave reglerne
omkring bindende tilmelding til
arrangementer.

Nar der til et arrangement star, at
der er bindende tilmelding, bety-
der det, at hvis man har tilmeldt
sig, sa er man forpligtet til at
betale tilmeldingsgebyret, ogsa
selvom man melder fra senere -
bliver syg etc. etc.

Som et forsgg vil vi fremover ud-
sende girokort umiddelbart efter,
at du har tilkendegivet, at du vil
tilmeldes et arrangement. Tilmel-
dingen vil fgrst vaere geeldende,
nar tilmeldingsgebyret er betalt
(senest pa den angivne betalings-
frist).

Nanna, Rasmus og Trine

Pamindelse om ungdomskur-
set

Ungdomsgruppens ledere vil ger-
ne komme med en pamindelse
om Ungdomskurset den 3. - 5.
oktober pa Danhostel, Slagelse.
Der er endnu ikke ret mange til-
meldte, sa der skal lyde en rigtig
stor opfordring til alle i alderen
15-30 ar om at fa kridtet skoene
og fa sendt en tilmelding af sted
©

Vi har et rigtigt spendende pro-
gram pa tapetet, sa kom og fa en
god og leererig weekend sammen
med andre unge fra foreningen.

Se info side 25 og tilmelding se
side 28.

Nanna, Rasmus F og Trine

www.nfdanmark.dk

Ungdomsgruppens drsmgde
2014

Dette ars arsme¢de blev afholdt
den 7. - 9. marts 2014 pa Hotel
Park, Middelfart, hvilket var et nyt
sted for arsmedet.

Ungdomsgruppen megdtes som
tidligere om fredagen, hvor der i
ar var 4 nye medlemmer med,
altid dejligt at fa nye medlemmer
ind i gruppen.

Vi havde denne gang mulighed for
at benytte vores helt eget lokale,
uden at skulle tage hensyn til
andre end os selv. Dette lokale I&
lidt vaek fra selve hotellet i nogle
gamle garagebygninger.

I lokalet var der mulighed for
bordtennis, air-hockey, bordfod-
bold osv., hvilket var populeert og
benyttet flittigt i Ipbet af hele
weekenden.

Der var i ar ikke nogen workshop
specielt for Ungdomsgruppen, sa
der er derfor ikke noget referat af
det.

S¢ndag efter generalforsamlin-
gen, da Lokalgrupperne mgdtes,
samledes Ungdomsgruppen, som
sedvanlig ogsa.

Her blev der snakket om forslag
til kommende ungdomsture og
temaerne

"Sundhedstur” og "Teambuilding
ture” var populaere hos de fleste.

Derudover blev der snakket om
naste ars julefrokost og en tur til
Legoland til sommer. Alt dette vil
der komme mere information om
her i bladet lpbende.

Vi takker for et godt arsmgde og
altid godt at m¢de nye medlem-
mer.

Vi ser frem til flere ture og arran-
gementer

Med venlig hilsen
Nanna, Trine og Rasmus



Sommerudflugt

Sommeren begynder sa smat at
r¢re pa sig, og derved bliver det
ogsa tid til vores arlige sommer-
udflugt i Ungdomsgruppen.

I r gar turen til Legoland, hvor vi
skal finde vores indre legebarn

frem ©

Vi mgdes spndag den 1. juni 2014
kl. 9.45 ude foran indgangen til
Legoland.

Der er sidste tilmelding mandag
den 19. ma;j til Trine pa tlf. 21 42
88 50.

Nar vi ved, hvor mange vi bliver,
vil vi undersgge mulighederne for
grupperabat.

Indgang og mad i Legoland er
som udgangspunkt for egen reg-
ning, men vi har dog nogle penge,
der er tildelt Ungdomsgruppen,
som vi vil bruge til dette arrange-

ment for at holde omkostninger-
ne sa lave som muligt.

Hvis der er enkelte, som skulle
have problemer med at komme til
Legoland, vil vi se, om vi kan finde
en faelles lgsning.

Nanna, Rasmus F og Trine

Ungdomsgruppens julefro-
kost

Den 25. januar fik vi afholdt vores
arlige julefrokost i Ungdoms-

gruppen.

Vi mg@dtes hos Nanna i Alberts-
lund til varm kakao, boller og
andet lekkert.

Der blev snakket og hygget hele
eftermiddagen.

Forst pa aftenen gik turen til bow-
linghallen, hvor der fgrst var en

lekker buffet, og derefter var det
tid til at vise sine skills i bowling,
og det var "naturligvis” pigerne
mod drengene.

Der blev keempet til den store

guldmedalje ©

Herefter gik turen hjem til Nan-
na, hvor der traditionen tro var
pakkeleg. Ikke alle var lige begej-
strede for deres pakker, men sa er
det jo godt, at man kan bytte med
hinanden.

Resten af aftenen stod pa hygge,
snak og musik.

Desveerre var der ikke den store
tilmelding, men tak til dem som
var med til at ggre det til et rigtig
hyggeligt arrangement.

Vi haber at se en masse af jer i
Ipbet af aret til vores arrange-

menter ©

Trine, Rasmus og Nanna

www.nfdanmark.dk



Lokalgrupperne

Lokalgruppen Vestjylland

Hanne Schmidt

TIf.: 8653 1043 / Mobil: 2571 6205
E-mail:
fam.haslundschmidt@live.dk

Hej
Vi arrangerer sommerudflugt til

Givskud Zoo i samarbejde med et
par andre Lokalgrupper. Se mere
pa "Opslagstavlen” side 9.

N % TRy 5
Nar | leeser dette, er tilmeldings-
fristen overskredet - men har |
lyst til at deltage, kan | stadig na
at henvende jer til Kay Lise og
habe pa ledige pladser.

Haber vi ses!

Mange hilsner
Hanne

Lokalgruppen Nordjylland

Linda Anne Mette Michelsen
Fyrkildevej 28, st. tv.

9220 Aalborg Qst

TIf.: 3133 4689

E-mail: puddelhundio@gmail.com

09-08-14 - GRILLHYGGE

Sa haber vi, varmen er kommet
med dejlig sommer og gode plus-
grader

Vi starter grillen op kl. 12.00. |
skal selv have k¢det med, som i
vil have - og drikkelse. Vi vil s¢rge
for salat, flutes og koldt vand.

Haber at se dig - ja, ny medlem-
mer som de garvede, kom frisk,
det skal nok blive hyggeligt.

Af hensyn til indkgb af salat og

flutes, sa SKAL | kontakte mig,
hvis 1 vil deltage.
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Jeg kan kontaktes pa 3133 4689.

GRILLHYGGE adresse:

Linda Michelsen og Kalle Kielskov
Fyrkildevej 28

9220 Aalborg Qst

01-11-14 - KAFFEHYGGE

Lige en lille hyggestund her i trist
gra november, hvor vi maske vil
snakke lidt om sommerens tur og
meget andet.

Hyggen er her hos Linda Michel-
sen og Kalle Kielskov. Fyrkildevej
28, st.tv., 9220 Aalborg Ost.

Vi me¢des kl. 15.00.

Haber at se jer. Ring eller SMS om
| kommer (senest den 29-10-2014
pa 3331 4689, sa jeg ved, hvor
meget godt til mavsen, der skal
veere sammen med kaffen/teen.

06-12-14 - JULEFROKOST
1 r holdes julefrokosten ved Mo-
na og Jack.

Kom med julehumgr og en pakke
til det arlige pakkespil.

Vi starter kl. 13.00. I skal kontakte
mig, hvis | vil deltage af hensyn til
indk¢b af mad m.m.

I ar er julefrokosten rykket lidt, sa
jeg haber, at det giver pote.

| far adressen af mig, nar i tilmel-
der jer - senest den 03-12-14.

Mange hilsner fra Linda

Lokalgruppen Midt- & @stjyl-
land

Kay Lise Evald Petersen
TIf.: 7575 2744 | Mobil: 2578 2744
E-mail: kay-lise-evald@mail.dk

Hej
Vi arrangerer sommerudflugt til
Givskud Zoo i samarbejde med et

par andre Lokalgrupper. Se mere
pa "Opslagstavlen” side 9.
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Nar | leeser dette, er tilmelding
fristen overskredet - men har |
lyst til at deltage, kan | stadig
henvende jer til Kay Lise og habe
pa ledige pladser.

Haber vi ses!

Mange hilsner
Kay Lise

Lokalgruppen Syd- & Sgnder-
jylland

Lene Lind
TIf.: 2011 6420
E-mail: formand@nfdanmark.dk

Som det fremgar af ovenstaende
er formanden blevet midlertidig
kontaktperson for Lokalgruppen
Syd- & S¢nderjylland.

Men det er kun for en overgangs-
periode, at formanden er kon-
taktperson. Medlemmer i Lokal-
gruppens virkeomrade opfordres
til at overtage posten som kon-
taktperson - henvendelse til for-
manden pa 2011 6420 eller
formand@nfdanmark.dk.

Som kontaktperson er man bl.a.
tovholder i forbindelse med ar-
rangementer i Lokalgruppen. Men
der er altsa ikke det helt store
arbejde i det.

Det er ogsa vigtigt, at man i Lo-
kalgruppen far en mailliste opret-
tet. Medlemmer som ¢nsker at
modtage nyheder fra Lokalgrup-
pen Syd- & Se¢nderjylland kan
indtil videre sende deres mai-
ladresse til
formand@nfdanmark.dk.

Hej

Vi arrangerer sommerudflugt til
Givskud Zoo i samarbejde med et
par andre Lokalgrupper. Se mere
pa "Opslagstavlen” side 9.



Nar | laeser dette, er tilmeldings-
fristen overskredet - men har |
lyst til at deltage, kan | stadig na
at henvende jer til Kai Lise og
habe pa ledige pladser.

Haber vi ses!

Mange hilsner
Formanden

Lokalgruppen Fyn

Jimmi Jacobsen
TIf. 6472 2020 / 2818 3873
E-mail: jacobsen@c.dk

Koldkrigsmuseum Langelandsfor-
tet

31-05-14: Vognsbjergvej 4, 5935
Bagenkop

Entre for voksen kr. 95,-, bérn og
unge under 18 fri entre.

Vi me¢des, nar museet abner 10:00
(der kan laves falleskgrsel).

Sa pak madkurven, fyld kaffe pa
kanden og kom med og se det,
der var en spandende del af den
kolde krig.

Tilmelding til: Jimmi pa 28 183 873
eller mail: jacobsen@c.dk

Fjord & Balt i Kerteminde

16-08-14: Margrethes Plads 1, 5300
Kerteminde

Entre for voksen kr. 110,-. - b¢rn
3 -17 ar kr. 50,-.

Vi mg¢des nar centeret abner 10:00
(der kan laves falleskgrsel).

Sa fyld kurven med en god mad-
pakke og lidt kaffe. Kom sa med
og se marsvin eller prgv krabbefi-
skeri eller bare ga en tur rundt og
se museet.

Tilmelding til: Jimmi pa 2818 3873
eller mail: jacobsen@c.dk.

Venlig hilsen
Jimmi Jacobsen

Lokalgruppen Region Sjcel-
land:

Christina Scheffer Jaenicke
TIf. 6167 0644
csjaenicke@gmail.com

Lokalgruppen Kgbenhavn:

Line Raunkjaer
TIf. 4086 3629
line.raunkjaer@mail.dk

Lokalgruppen K¢benhavn tager
ud og bowle den 31. maj.

Vi me¢des ved Big Bowl i Valby
(Gammel Jernbanevej 31, 2500
Valby) og hygger, hvorefter vi
finder et sted at spise.

Ver s¢d at tilmelde jer hos mig -
Line.raunkjaer@mail.dk eller pa
4086 3629.

Tilmelding er ngdvendig selvom |
har vaeret med i afstemning om,
hvad vi skulle.

Haber at se rigtigt mange ©

Mange hilsner
Line Raunkjcer

Lokalgruppen Nordsjelland:
Githa Petersen

TIf.: 2163 1267

Peter Floris

TIf.: 4879 7340

E-mail: floris@mail.dk

Opfordring til Lokalgrupper-
ne

Denne opfordring er nok mest til
kontaktpersonerne for Lokalgrup-
perne.

| kan ved henvendelse til J¢r-
gen Juel Petersen fa de mai-
ladresser, som foreningen er i
besiddelse af, og som daekker
netop jeres Lokalgruppe. Hen-
vendelse til
medlem@nfdanmark.dk.

Sa kan | hurtigt og billigt komme i
kontakt med alle medlemmer i de
forskellige Lokalgrupper. Det er
den bedste og billigste made at
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invitere til arrangementer i Lokal-
grupperne pa. NF-NYT kan selv-
folgelig ogsa anvendes - men det
kraever langtidsplanlaegning. Fa-
cebook er ikke godt nok.

Husk ogsa at de midler I har til
radighed fra Aktivitetspuljen skal
bruges senest den 30-06-14.

Hvor mange penge de enkelte Lo-
kalgrupper har tilbage, kan oply-
ses ved henvendelse til Kay Lise
pa kay-lise-evald@mail.dk eller

telefon 7575 2744.

Formanden, redaktgren

Maillister

Til medlemmer, der ¢gnsker at
komme pa deres egen Lokalgrup-
pes mailliste, bringes nedenfor de
mailadresser, man skal tilmelde

sig pa.

Send en mail til den aktuelle mai-
ladresse og bed om at komme pa
Lokalgruppens mailliste.

Lokalgruppen Nordjylland:
Puddelhundio@gmail.com

Lokalgruppen Midt- & @stjylland:
kay-lise-evald@mail.dk

Lokalgruppen Vestjylland:
fam.haslundschmidt@live.dk

Lokalgruppen Syd- & Sgnderjyl-
land:
formand@nfdanmark.dk

Lokalgruppen Fyn:
jacobsen@c.dk

Lokalgruppen Nordsjeelland:
floris@mail.dk

Lokalgruppen Region Sjelland:
csjaenicke@gmail.com

Lokalgruppen Kgbenhavn:
line.raunkjaer@mail.dk
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Arsmdde 2014

Arsme¢de 2014
Den 7. - 9. marts pa Hotel Park,
Middelfart

En gang om &ret skal vi som for-

ening afholde vores vedtaegtsbe-

stemte generalforsamling, som vi
i NF-foreningen jo kalder arsm¢-

de.

Weekenden den 7. - 9. marts stod
derfor i arsmgdets tegn, og en
flok glade og forventningsfulde
NF’ere og pargrende havde sat
hinanden staevne pa Hotel Park i
Middelfart.

Vi startede fredag sidst pa efter-
middagen, hvor nye medlemmer,
medlemmer, som ikke tidligere
har deltaget i et arsmgde, samt
Ungdomsgruppen m¢dtes med
NF-foreningens bestyrelse til en
hyggelig aften. Vi startede med en
serdeles lekker aftenbuffet med
forret, hovedret og dessert - flere
forskellige retter at veelge imel-
lem. Alti alt var vi 37 medlem-
mer, som var m¢dt op, og sam-
men havde vi en rigtig dejlig af-

ten.

Egentlig skulle vi jo slet ikke have
veeret der. Traditionen med at
medes fredag aften har efterhan-
den stdet pa i en del ar, men pga.
lidt r¢de tal pa bundlinjen blev
det pa arsm@det i 2013 besluttet
at skaere fredagen vaek. Trist - da
bestyrelsen er af den overbevis-
ning, at fredag aften for de nye
medlemmer er sardeles vigtig.
”De nye” kan stille og roligt mgde
den forening, de er blevet med-
lemmer af. De far mulighed for at
stille spgrgsmal, som de maske
ikke ville fa stillet, hvis flokken
var stgrre, og mange havde veeret
med for. Det er ogsa for bestyrel-
sen en rigtig vigtig aften. Det at
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m¢des med "de nye” og kunne
danne sig et overblik over netop
deres behov - hvad er det, vi som
forening kan hjalpe og stgtte
med. Altsa ingen fredag aften pa
arsmedet i 2014. | lpbet af foraret
2013 blev NF-foreningen imidler-
tid opfordret til at sgge penge i en
fond. Vi var i bestyrelsen straks
enige om, at der fgrst og frem-
mest skulle spges penge til fredag
pa arsmg¢det. Derudover sggte vi
til Lalandia 2014 og Ungdomskur-
sus 2014. Vi fik 75.000 fra fonden,
som i fgrste omgang skal bruges
til at betale for fredag aften.
Overskuddet vil blive ligeligt for-
delt mellem Lalandia og Ung-
domskurset. Sa en rigtig stor tak
til Bagger-S¢rensen Fonden (Dan-
dy tyggegummi), fordi den gjorde
det muligt at bevare vores fredag
aften pa arsmgdet. Jeg er helt
sikker pa, at det har rigtig stor
betydning for de nye medlemmer,
som deltager her.

Tilbage til arsm¢det - Efter mid-
dagen var der masser af tid til, at
bestyrelsen kunne fa snakket med
de nye medlemmer og introduce-
ret dem for NF-foreningen og
dens aktiviteter, samt hvilke mu-
ligheder der er for at fa rad og
vejledning gennem foreningen.
Formand Lene Lind fortalte lidt
om, hvorfor det er vigtigt med
disse fredag aftner (og hvorfor vi
ogsa er heri ar). Hun praesente-
rede bestyrelsen, omtalte NF-
foreningens kurser, Lokalgrup-
perne og Ungdomsgruppen. Der-
efter blev der snakket om, hvad vi
kan bruge foreningen og hinan-
den til. Snakken medlemmerne
imellem var ogsa rigtig givtig for
mange. Den tid der bliver brugt
pa socialt samveer - erfaringsud-
veksling, stgtte til hinanden og
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snak pa kryds og tveers, kommer
ikke skidt tilbage. Der blev dog ret
tidligt stille rundt omkring. En del
havde vaeret pa arbejde, inden de
tog turen til Middelfart, sa det
havde veeret en lang dag. Ung-
domsgruppen hyggede sig mest i
hinandens selskab ovre i ”laden”.

Lordag formiddag var stort set pa
egen hand. Man skulle blot s¢rge
for at mgde til morgenmad, hvor
der var nzesten alt, hvad hjertet
kunne begere, nar det drejede sig
om morgenmadsbuffet. Der var
herefter rigelige tid til en rask
gatur rundt i Middelfart. Nogle
fortsatte aftenens hyggelige sam-
veer og erfaringsudveksling.

Omkring kl. 11.00 begyndte de
sidste deltagere sa at dukke op,
og kl. 12.00 var vi alle samlet - 54
medlemmer/deltager.

Frokosten blev indtaget ved hotel-
lets dejlige frokostbuffet, hvor der
var bade varme og kolde retter.
Herefter var det tid til eftermid-
dagens workshop. Som et fors¢g
skulle alle deltage i den samme
workshop - og ikke opdeles i
malgrupper. Eftermiddages op-
legsholder var lektor i psykologi
og forfatter Jytte Birk S¢rensen
(maske kendt fra Familiekurset
2013). Jyttes indleeg havde faet
overskriften: "Menneskets natur -
mennesket er grundlaeggende
socialt”. Se referat fra workshop-
pen pa side 17.

=

Til aften var der igen h¢flig selv-
betjening ved den lzekre og velas-
sorterede aftenbuffet. Herefter
evaluering af eftermiddagens
workshop, hvor de fleste syntes,
at de have faet noget med hjem.
Eller for at bruge et af Jyttes me-



get anvendte udtryk: "Giver det
mening?”. Ja, det gav mening.

Senere pa aftenen udviklede det
sig til hyggesnak, socialt samvaer
og erfaringsudveksling. Nu var
der jo nogle af de mere erfarne
foraeldre og NF’ere tilstede. Men
der blev efterhanden dog stille i
opholdsstuen / baren - man skulle
jo vaere klar spndag morgen til
det, det egentlig drejede sig om -
arsmegdet 2014. Ungdomsgruppen
havde igen forlagt aftenens aktivi-
teter til ”laden”.

S¢ndag morgen var der morgen-
mad, og vaerelserne skulle vaere
ryddede til kl. 09.00.

Nu var vi sa langt om laenge naet
frem til den begivenhed, vi egent-
lig var samlet for. Afholdelse af
NF-foreningens ordinzere og ved-
teegtsbestemte generalforsamling
- Arsm@det 2014. Det skete med
afleggelse af arsrapport, regn-
skab, budget og valg til bestyrel-
sen. Se referat af selve arsmedet
pa side 17 her i bladet.

Sidste udspil fra formanden var at
sige farvel til et par trofaste be-
styrelsesmedlemmer. René
Schmidt havde siddet to &r som
bestyrelsessuppleant. Anni Bund-
gaard havde en lidt l&ngere "kar-
riere” bag sig som revisor, besty-
relsessuppleant og endelig en
arraekke som kasserer. Der var en
lille erkendtlighed til hver som
tak for deres indsats i denne frivil-
lige verden.

Endelig allersidste udspil - over-
raekkelse af NF-foreningens ares-
bevisning "Den Gule Vase” (eller
Radsel, som nogle ynder at kalde
den). Ja, godt nok er vasen GUL,
men jeg synes faktisk, den er gan-
ske paen. N3, det er jo heller ikke
mig, der skal have den stadende
det naeste ar. Laes evt. om vasens

historie pd hjemmesiden
www.nfdanmark.dk.

Modtager af vasen i 2014 var den
netop afgaede kasserer Anni
Bundgard for hendes meget store
indsats og engagement i NF-
foreningen siden i alle tilfalde
1998 (tiden for fortaber sig lidt i
gamle dokumenter, som ikke lige
var til formandens disposition).
Forst revisor, derefter som besty-
relsessuppleant fra 2003, og ende-
lig som kasserer siden 2005. Med
vasen fulgte et gavekort til en
buket blomster, som bestem vil
pynte i "Den Gule Vase”.

Den officielle del af arsm¢det var
slut, og det var nu tid til, at Lo-
kalgrupperne kunne seette sig
sammen hver for sig og drgfte,
hvad der skulle ske i de enkelte
grupper i det kommende ar. Ende-
lig samledes vi igen i plenum, og
Lokalgrupperne fortalte kort om,
hvad de enkelte grupper havde
snakket om til inspiration for
hinanden - en lille times tid til
stor nytte for Lokalgrupperne.

Sa var det blevet tid til at sige
farvel og tak for denne gang med
en sandwich to go home on. P4
gensyn til nzeste ar den 7. - 8.
marts pa Hotel Scandic i Ring-
sted. Indtil videre altsa kun ars-
mede over to dage. Bestyrelsen vil
nu ga i gang med at fors¢ge at
skaffe penge til fredag aften - en
fredag aften, som har uvurderlig
betydning for fgrst og fremmest
nye medlemmer, men faktisk for
hele foreningen.

Lene Lind
Formand
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Workshop - drsmgdet 2014

"Menneskets natur - mennesket
er grundleggende socialt”, med
undertitlen om keerlighed” v/
lektor i psykologi og forfatter
Jytte Birk S¢rensen.

Her i 2014 var der kun en samlet
workshop for alle - forzeldre til
bérn og unge med NF, NF’ere,
pargrende samt Ungdomsgrup-
pen.

Hovedoverskrifter:
Menneskets natur
Tilknytningsme¢nstre
Kontakt og trivsel
Udviklingsfremmere

Udviklingsstgttende kontakt

vV V V V V V¥V

Udviklingsopgaver - alders
inddelt

Jyttes PowerPoint kan tilsendes
pa mail ved henvendelse til
bladet@nfdanmark.dk.

Lene Lind
Formand

Referat af ordincert arsmgde

2014
- spndag den 09. marts pa Hotel
Park, Middelfart

Formand Lene Lind b¢d velkom-
men til deltagerne i arsmgdet.

| selve arsmedet deltog 54 med-
lemmer (42 A-medlemmer med
stemmeret og 12 B-medlemmer
uden stemmeret).

1. Valg af dirigent

- Kay Lise Evald Petersen blev pa
bestyrelses forslag valgt som di-
rigent.

-Dirigenten konstaterede at
arsmedet var lovligt og rettidigt
indvarslet i henhold til vedtaeg-
terne.

2. Valg af stemmetellere
- Der blev valgt 3 stemmeteelle-
re - Hanne Kjeldsen, Birgit
Findsh¢j og Hanne Jg¢rgensen.
3. Formandens beretning frem-
legges til godkendelse
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- Formanden fremlagde sin "for-
kortede” arsberetning for 2013.
- Formandens skriftlige arsbe-
retning med fyldig omtale af
arets arrangementer udsendes
som Arsrapport 2013 sammen
med NF-NYT nr. 2/2014.

- Den "forkortede” arsberetning
blev fremlagt som et mundtligt
referat af den skriftlige arsbe-
retning.

- Formandens beretning blev
herefter enstemmigt godkendt
af arsmgdet.

4. NF-foreningens reviderede
regnskab fremlagges til god-
kendelse
- Det reviderede regnskab for
2013 blev fremlagt af regnskabs-
forer Kay Lise Evald Petersen.
Regnskabet for 2013 viste et
overskud pa 55.677 kr. og en
egenkapital ultimo 2013 pa
1.061.657 kr.

- Der blev fremsat forslag om
oprettelse af en jubileeumsfond,
som skulle betale jubil&eumsfe-
ster

- Regnskabet blev enstemmigt
godkendt af arsm¢det.

5. Fremlaggelse af budget for
2014 - herunder fastleggelse af
kontingent for A-, B- og C-
medlemmer for det kommende
kalenderar (2015)

- Budgettet for 2014 blev frem-
lagt af Kay Lise Evald Petersen.
Det viser umiddelbart et over-
skud pa ca. kr. 110.000,-.

- Budgettet blev enstemmigt
godkendt.

- Forslag om ungdomskontin-
gent og seniorkontingent

- Forslag om betaling af trans-
port for unge og pensionister

- Forslag om at B skulle veere
dyrere end C.

- Kontingentforhgjelse blev god-
kendt som fremlagt (alle kon-
tingenttyper stiger kr. 25,-),
samtidig med at bestyrelsen lo-
vede at arbejde videre med
ovenstaende forslag.

6. Behandling af indkomne for-
slag
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- Der var ikke indkommet nogen
forslag.

7. Valg af formand
- Lene blev genvalgt uden mod-
kandidat.

8. Valg af bestyrelsesmedlemmer
og suppleanter
- Pa valg til bestyrelsen var:
- Thomas Mortensen blev gen-
valgt for 2 ar
- Uffe Scheeffer Jaenicke blev
genvalgt for 2 ar
- Louise Boserup blev nyvalgt
for2ar
- Der var ikke andre kandidater.
- Pa valg som suppleant var:
- Trine Wind blev genvalgt for 2
ar
- Birgitte Nordahl Larsen blev
nyvalgt for 2 ar
- Der var ikke andre kandidater.

9. Valg af revisor og revisorsup-
pleant
- Niels Kjeldsen som revisor -
genvalgt med akklamation for 1
ar.
- Lene Andersen trak sit kandi-
datur, da Hanne Kjeldsen stille-
de sig til radighed og efterfgl-
gende blev valgt som revisor-
suppleant - valgt med akklama-
tion for 1 ar.

10. Eventuelt
- Der var spgrgsmal til, hvorfor
der ofte var notits i bladet om
betaling af kontingent. Svaret
var, at det faktisk er ngdven-
digt, da naesten 10 % ikke far
betalt kontingent i fgrste om-
gang. Dette er blevet vaesentligt
bedre efter overgang til BS, men
det er stadig et problem.
- Ungdomsgruppens Facebook
er blevet andret til en lukket
gruppe, Rasmus Findshgj op-
fordrede til at unge tilmeldte

sig gruppen.

Herefter fik formanden ordet:

- Opfordring til Bedsteforaeldre-
kursus 2014.

- Opfordring til at give bidrag.

- Spgrgsmal til om Familiekur-
sus kan holdes pa Slette Strand
igen i 2015.
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- Der skulle siges farvel til be-
styrelsessuppleant Rene
Schmidt og bestyrelsesmedlem
og kasserer Anni Bundgaard.
Begge fik et gavekort med tak
for deres indsats.

- Sidste udspil fra formanden -
overraekkelse af NF-foreningens
@resbevisning ”Den Gule Vase”.
Bestyrelsen have besluttet at
a@resbevisningen skulle tildeles
nu tidligere kasserer Anni
Bundgaard.

Kay Lise erklaerede herefter det
ordineere arsmgde for afsluttet og
takkede samtidig forsamlingen
for god ro og orden.

Formanden takkede Kay Lise for
veludfgrt arbejde og takkede ars-
me¢dedeltagerne for den store
opbakning, de havde givet besty-
relsen pa dette arsmgde.

Der blev hermed sat punktum for
arsmedet 2014.

Tilbage var der kun at sige pa
gensyn til naeste ar:

L¢rdag den 7. - spndag den 8.
marts 2015 pa Hotel Scandic i
Ringsted

Referenter: Jgrgen Juel Pedersen og
Lene Lind

Konstituering - efter arsmg-
det 2014

Efter arsm¢det har bestyrelsen pa
et konstitueringsmgde fordelt
fglgende poster:

Formand: Lene Lind (valgt pa
selve arsmgdet)

Naestformand: Uffe Scheffer Jae-
nicke

Kasserer: Louise Boserup
Medlemskartoteket: Jgrgen Juel
Pedersen

Formanden




Referater mm.

Reprasentantskabsme¢de i SD
Den 14. - 15. marts 2014 i Hgje
Taastrup

Vores paraplyorganisation Sjeeld-
ne Diagnoser (SD) afholder repree-
sentantskabsmeder to gange om
aret - forar og efterar.

| foraret 2014 blev mg¢det afholdt
den 14. - 15. marts pa dels Handi-
caporganisationernes Hus dels
First Hotel - begge dele beliggen-
de i Hpje Taastrup. Deltager fra
NF-foreningen var formand Lene
Lind.

Bestyrelsesmedlem Peter Floris
skulle ogsa have deltaget, men
han blev desvzerre syg pa dagen.

Repraesentantskabsmgdet starte-
de fredag omkring frokosttid med
et seminar for Social- og Sund-
hedspolitiske observatgrer (Lene
er NF-foreningens repraesentant).
Herefter var der en lille seance for
reprasentanter, som ikke tidlige-
re havde deltaget i repraesentant-
skabsmader.

Sa var alle deltagerne efterhdnden
ankommet. Naeste punkt pa pro-
grammet var velkomst samt nyt
fra SD. Vi var fgrst til forpremiere
pa SD’s nye hjemmeside. Den ser
rigtig spaendende ud - men ogsa
meget teknisk. Gad vide om, man
kan finde rundt pa den - men det
kommer vel med lidt ¢velse?
Hvornar, den nye hjemmeside gar
i luften, vides ikke med sikkerhed
i skrivende stund.

Herefter blev der snakket ”Guld-
kundeundersggelse revival”. |
2005 blev der lavet en Guldkun-
deundersggelse - for at undersgge
den sociale indsats (st¢tte og
radgivning i hverdagen) overfor
familier med sjaeldne sygdomme.
Dengang deltog 20 af 31 medlems-
foreninger - 965 af 1615 personer
besvarede spgrgeskemaet. Resul-
taterne fra undersggelsen bruges
stadig - men da de snart er 10 ar
gamle, vil man nu lave en ny un-
dersggelse.

Naeste punkt drejede sig om SD’s
europziske arbejde. Eurordis (den

europaiske paraplyorganisation)
afholder medlemsmegde, general-
forsamling og konference den 8. -
10. maj i Berlin. Bl.a. er SD’s for-
mand Birthe B. Holm pa valg til
Eurordis’ bestyrelser. NF-
foreningen vil ogsa veere repree-
senteret i Berlin - Lene Lind og
Nanna Bundgaard.

Endelig fik vi en orientering om
”Cross Border Healthcare-direktiv.
Et direktiv der tradte i kraft den 1.
oktober 2013. Der er ikke tale om
nye rettigheder - men praecise-
ring af samlede seet af gaeldende
regler. Laes evt. mere pa
http://www.sjaeldnediagnoser.dk/
00787/01506/. Der er ved at forme
sig en praksis pa omradet.

Middag - derefter var det endelig
blevet tid til selve repraesentant-
skabsme@det, som blev afholdt i
henhold til vedtaegter og dagsor-
den. Valg af dirigent og forman-
dens beretning, der bl.a. afsted-
kom en lzengere debat om den tid
og de gkonomiske ressourcer,
som bliver brugt pa det europaei-
ske samarbejde. Formandens
beretning blev enstemmigt god-
kendt. Beretninger fra diverse
arbejdsgrupper og repraesentatio-
ner.

Arsregnskab 2013 - blev godkendt.
Indkomne forslag: SD skifter i
europaisk sammenhang navn fra
”Rare Disorders Denmark” til
“Rare Diseases Denmark” - dette
af hensyn til at de europzeiske
nationale alliancer b¢r hedde det
samme. Forslaget blev enstem-
migt vedtaget. Herefter var der
valg af formand. Birthe B. Holm
blev genvalgt uden modkandidat.
Valg til forretningsudvalget, eks-
terne fora samt intern revisor
blev hurtigt overstdet. Der var
begrundet forslag om skifte af
ekstern revisor - forslaget blev
vedtaget enstemmigt.

Natmad og veerelser pa First Ho-
tel - godnat og tak for i dag.

Lordag morgen var der morgen-
mad og rydning af veerelse.

Forste punkt pa programmet: SD’s
og medlemsforeningernes samar-
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bejde med medicinalindustrien -
penge eller kaerlighed? Endelig var
der workshops og erfaringsud-
veksling om bl.a. foreningsvejle-
dere og nordisk samarbejde.

Farvelsandwich - farvel og tak for
denne gang. Vi ses den 7. - 8.
november formentlig i Fredericia.

Alle referater og indlaeg fra re-
praesentantskabsmgdet i Sjeeldne
Diagnoser kan ses pa
www.sjaeldnediagnoser.dk -
internet sider (kodeord KMS).

Lene Lind
Formand
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Diverse

S¢ndag den 2. marts 2014 sa jeg et
meget interessant indslag i Nyhe-
derne, som handlende om, hvor-
dan forskere har fundet ud af, ved
test pa mus, at darlig nattesgvn
har betydning for udvikling af
demenssygdomme, blandt andet
Alzheimers.

Forskningen foregér i USA og
bliver ledet af den danske profes-
sor i neurologi Maiken Neder-
gaard.

Jeg spgte efter flere oplysninger
pa internettet og pa Videnscenter
For Demens’ hjemmeside fandt
jeg 2 spaendende artikler, som jeg
har faet tilladelse til at bring her i
NF-NYT.

Da jeg ved at mange NF-patienter
lider af sgvnforstyrrelser, her-
iblandt min egen datter, sa synes
jeg bestemt at nedenstaende ar-
tikler fra Videnscenter For De-
mens er veerd at lese.

De har mange interessante artik-
ler pa
www.videnscenterfordemens.dk
og pa Facebook har de gruppen
Nationalt Videnscenter for De-
mens.

Min datter er i medicinsk behand-
ling for sin sgvnforstyrrelse med
Circadin og Melatonin. Det giver
mig, udover nattesgvn, ogsa lidt

ro i sindet ©

God leesning,
Louise

En god nats sgvn klarer hjer-
nen

17. JANUAR 2014 AF KASPER JOR-
GENSEN

Skadelige proteinstoffer udvaskes
fra hjernen under sgvn. Forsg¢g
med mus viser, at proteinstoffer
knyttet til demenssygdomme
forsvinder dobbelt s& hurtigt, nar

dyrene sover.
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Ophobning af proteinstoffer som
beta-amyloid, alfa-synuklein og
tau i hjernen menes at vaere nogle
af de sygdomsmekanismer, der
forer til demenssygdomme som
Alzheimers sygdom, Lewy body
demens og frontotemporal de-
mens. Proteinstofferne ophobes i
den vaeske, der omgiver hjernecel-
lerne - den sdkaldte interstitiale
veeske. Der har leenge veeret stor
interesse for, hvordan man kan fa
de skadelige stoffer til at forsvin-
de fra hjernen igen, men nu peger
ny forskning pa betydningen af et
godt sovehjerte.

Skadelige proteinstoffer udvaskes
fra hjernen under s¢vn

Et forskerhold under ledelse af
Maiken Nedergaard, professor i
neurologi ved University of Ro-
chester i New York, har opdaget,
at det iseer er under s¢vn, at pro-
teinstofferne udvaskes.
Museforsgg viser, at den plads,
der omgiver neuronerne (det in-
terstitiale rum), ¢ges med 60 %
under s¢vnen, idet hjernens st¢t-
teceller (gliacellerne) skrumper
midlertidigt. Det giver plads til en
hurtigere udveksling af interstitial
vaeske med rygmarvsvaeske (ce-
rebrospinalvaeske), hvorved af-
faldsstofferne udvaskes.
Forskerholdet kalder det mikro-
skopiske rgrsystem omkring neu-
ronerne for det glymfatiske sy-
stem og vurderer, at dets funktion
svarer til lymfesystemet i resten
af kroppen. Det glymfatiske sy-
stem sammenlignes af Maiken
Nedergaard med en slags hydrau-
lisk pumpesystem, idet udvask-
ningen foregar under tryk.
Ophobning af beta-amyloid og tau
er som bekendt knyttet til forsta-
dier til Alzheimers sygdom. For-
skerne indsprgjtede beta-amyloid
maerket med et radioaktivt spor-
stof i hjernen pa henholdsvis vag-
ne mus, sovende mus og mus
under bedgvelse. Maengden af
beta-amyloid i musehjernerne
blev efterfglgende undersggt i op
til 4 timer senere. Hos sovende og
hos bedgvede mus foregik ud-
vaskningen af proteinstoffet dob-
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belt s& hurtigt som hos vagne
mus.

Selvom der indtil videre kun er
tale om dyreforsgg, kan resulta-
terne pa leengere sigt fa betydning
for forstaelsen af neurodegenera-
tive sygdomme og maske ogsa
abne ny perspektiver for behand-
ling af disse sygdomme.

Ved for eksempel at pille ved no-
radrenalin-signaleringen, der er
involveret i regulering af gliacel-
lernes stgrrelse, viste forskerne,
at det er muligt at ¢ge stgrrelsen
af det interstitiale rum. En bivirk-
ning var dog, at musene samtidig
kom i en sgvnlignende tilstand.
Studiet er publiceret i det ansete
fagtidsskrift Science.

Xie L, Kang H, Xu Q, Chen MJ, Liao
Y, Thiyagarajan M, et al. Sleep
drives metabolite clearance from
the adult brain. Science 2013 Oct
18;342(6156):373-7

Brain may flush out toxins during
sleep. News article from NINDS
17. oktober 2013

Darlig sgvn knyttet til Alz-

heimers sygdom
13. FEBRUAR 2014AF KASPER JOR-
GENSEN

Personer med Alzheimers sygdom
sover ofte darligere end raske
eldre. Samtidig kan mangel pa
s¢vn medfgre sygdomsforandrin-
ger i hjernen typiske for Alzhei-
mer. S¢vnproblemer og Alzhei-
mers sygdom menes at indgd i en
ond cirkel og forsterker maske
hinanden

To undersggelser fra 2013 belyser
sammenhangen mellem sgvn-
problemer og Alzheimer.

Den ene viste, at ldre med sa-
kaldt praeklinisk Alzheimer har
darligere sgvnkvalitet end jaevn-
aldrende raske aldre. Praeklinisk
Alzheimer beskriver den fase af
Alzheimers sygdom, hvor der kan
males ophobning af proteinstoffet
beta-amyloid i hjernen, men hvor
pagaldende endnu ikke oplever



hukommelsesbesveer eller andre
kliniske symptomer.

Det andet studie viste tilsvarende,
at 2ldre, der ikke sover ret meget,
eller oplever at sove darligt, har
mere amyloid i hjernen end aldre
med et godt sovehjerte. Begge
studier er publiceret i det aner-
kendte fagtidsskrift JAMA Neuro-

logy.

Personer med begyndende Alz-
heimer sover darligere end raske
Forstnaevnte studie, der udgik

fra Washington University i St.
Louis, Missouri, undersggte 145
personer uden demens i alderen
45 til 75 ar. Deltagernes s¢vn blev
registreret igennem to uger ved
hjeelp af en sakaldt actigraph - en
lille sensor, man spander om
handleddet som et armbéandsur.
Actigraphen maler dels, hvor lang
tid man tilbringer i sengen, og
dels hvor stor en del af den senge-
liggende tid, man rent faktisk
sover. Mangden af amyloid blev
malt i rygmarvsvaesken, hvilket er
en palidelig mark¢r for amyloi-
dophobning i hjernen. Endvidere
forte deltagerne en sgvndagbog
for at blandt andet at registrere,
hvor tit de tog en lur i dagens Igb.
Lidt mere end hver femte deltager
(22,5 %) havde praeklinisk Alzhei-
mer vurderet ud fra deres amy-
loidmalinger. Der var ingen for-
skel pa, hvor mange timer delta-
gere med og uden praeklinisk
Alzheimer sov, men fgrstnavnte
havde en signifikant ringere sg¢vn-
kvalitet og tog sig hyppigere en
'morfar' i dagens lgb.

Jo mindre s¢vn, jo mere amyloid
i hjernen

Det andet studie, der er en udl¢-
ber af et stort aldringsstudie fra
Baltimore, undersggte 70 hjem-
meboende personer uden demens
i alderen 53 til 91 ar. Deltagerne
fik foretaget en sakaldt amy-
loidscanning (PiB PET-scanning),
der afbilder mangden og forde-
lingen af amyloid i selve hjernen.
Endvidere blev deres s¢vn gen-
nem den seneste maned registre-
ret ved hjeelp af standardiseret
interview samt et spgrgeskema.

Der sas en tydelig sammenhang
mellem mangden af sgvn og
ophobning af amyloid. Deltagere,
der oplyste at sove mere end 7
timer i dggnet, havde mindre
amyloid i hjernen end deltagere,
der sov mellem 6 og 7 timer.
Stgrst amyloidophobning sas hos
dem, der oplyste at sove mindre
end 6 timer.

Arsag eller virkning?

De to undersggelser viser pa hver
sin made, at mangelfuld eller
darlig spvn hanger sammen med
Alzheimers sygdom, men det er
uklart, hvad der er drsag og hvad
der er virkning.

Forskergruppen fra Washington
University geetter pd, at s¢vn-
problemer og Alzheimer forstaer-
ker hinanden i en slags feedback-
mekanisme. Manglende eller dar-
lig spvn g¢ger ophobningen af
amyloid, hvilket pa leengere sigt
kan klumpe sig sammen til amy-
loide plaques og medfgre Alzhei-
mer. Men samtidig kan en ¢get
udskillelse af amyloid i hjernen i
sig selv pavirke spvnme@nsteret og
bevirke en ringere sgvn.

Vigtigt med gode sovevaner
Resultaterne af de to studier un-
derstreger betydningen af gode og
hensigtsmaessige sgvnvaner - ikke
mindst for midaldrende og zeldre
- idet manglende eller darlig sgvn
muligvis bidrager til at ¢ge risiko-
en for senere udvikling af de-
mens. Resultaterne indikerer
ogsa, at det er vigtigt at vaere
opmearksom pa eventuelle sgvn-
problemer og fa udredt sadanne,
da mange typer sgvnproblemer
kan behandles.

Ju YE, McLeland JS, Toedebusch
CD, Xiong C, Fagan AM, Duntley
SP, et al. Sleep quality and pre-
clinical Alzheimer disease. JAMA
Neurol 2013 May;70(5):587-93

Spira AP, Gamaldo AA, An Y, Wu
MN, Simonsick EM, Bilgel M, et
al. Self-reported sleep and beta-
amyloid deposition in commu-
nity-dwelling older adults. JAMA
Neurol 2013 Dec;70(12):1537-43
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Husk, hvis | kender nogen, der
fylder rundt, som skal giftes, har
bryllupsdag, eller som maske har
faerdiggjort en uddannelse, og |
synes, vi skal bringe en hilsen i
NF-NYT, sa ma | lige sende et par
ord til bladet@nfdanmark.dk.

Redaktgren

Tillykke - Tillykke

| februar maned 2014 dimitterede
Mikkel Sahl Laursen, Hgjbjerg fra
AspIT - Midtjylland, beliggende i
Aarhus.

AspIT er en erhvervsrettet IT-
uddannelsesmodel for unge med
Aspergers Syndrom og sarlige
behov. Grundtanken er, at de
unge der forlader folkeskolen far
tilknytning til arbejdsmarkedet
indenfor IT-omradet pa en made,
der matcher deres kompetencer.
Mikkel har efterfglgende faet fast
arbejde pa Selystskolen i Ega.

Fantastisk - godt gaet, Mikkel. Et
stort tillykke fra NF-foreningen

Pa billedet ses glade ansigter fra
dimissionen. Fra venstre er det:
Afdelingskoordinator Linda Bjerg
samt elev Mikkel Sahl Lauersen og
praktikkonsulent Ulrik Vester-
gaard
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Et sidste farvel til Line Dahl-
strem Fausing

”Der er altid noget man er
god til”

Da s¢ndag den 30-03-14 var helt
ny (kl. 00.15) matte Line Dahl-
strgm Fausing desveerre sige far-
vel til denne verden. Line dgde pa
Hospice Djursland efter i starten
af december at have faet konsta-
teret kraeft - hun var netop fyldt
30 ar.

F J |
| A

Line skrev til Stafetten i NF-NYT
nr. 1/2013. Her kan man laese om
en livsglad og meget aktiv pige
med stort mod pa tilvaerelsen. NF
fyldte egentlig ikke ret meget i
hendes liv. Hendes stafet havde
overskriften - ”Der er altid noget
man er god til”. Hun fik forst
diagnosen NF som 19-arige. Som
Line selv skrev: ”Jeg har ikke seer-
ligt mange symptomer ud over
pletter, udvendige knuder samt
indvendige knuder. Dog sidder
disse lidt uheldigt, da jeg har en
knude i hovedet, i baekkenet, i
brysthulen og en pa underbenet.”

Line havde desvarre stadig sit
forste NF-arrangement til gode,
men hun habede ufortr¢dent pa,
at overskuddet skulle komme i
Igpbet af 2013, hvilket jo desvaerre
ikke skete. Maske overskuddet
blev brugt pa "projekt Johan”.

Line og hendes mand Kenny blev
den 12. august sidste ar foraeldre
til lille Johan, som blev fgdt 12
uger for tidligt. Stor var han ikke,
men han er kommet rigtig godt
efter det, og her den 12. februar
kunne han fejre sin % ars fgdsels-
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dag - dejlig unge i fuld vig¢r, som
alle andre unger pa den alder.

NF-foreningen sender de varme-
ste hilsner til Kenny og lille Johan.

Aret vaere Lines minde - R.I.P.
Pa vegne af NF-foreningen

Lene Lind
Formand

Lidt mere om nyt forsk-
ningsprojekt

I NF-NYT nr. 4/2013 var der en
omtale af et nyt forskningspro-
jekt, og der blev lovet lidt flere
oplysninger senere.

Titlen pa forskningsprojektet er:
Arveanleg og sygdomsbillede ved
neurofibromatose type 1 - med
mavetarmfunktion som sygdoms-
model.

Nedenfor kan man laese den
leegmandsbeskrivelse, som NF-
foreningen har modtaget. Vi er i
djeblikket i gang med at s¢ge
midler i fonde til stgtte for pro-
jektet.

Legmandsbeskrivelse (af overlze-
ge, dr. med. Annette Haagerup,
Center for Sjeldne Sygdomme)

Neurofibromatose type 1 (NF1) er
en genetisk betinget medfg¢dt og
kronisk sygdom. Sygdommen
debuterer i barndommen og giver
et meget alsidigt sygdomsbillede.
Til dato kendes kun to sammen-
haenge mellem arveanlaeg og syg-
domsbillede, og det er derfor
sjeeldent muligt at vurdere den
enkelte patients NF1 sygdomsbil-
lede sveerhedsgrad ud fra patien-
tens arveanlaeg.NF1 en af de mest
udbredte sjeeldne sygdomme og
en overset sygdom i dansk forsk-
ningsregi.

De fleste udvikler tidligt et stort
antal godartede, men ofte kosme-
tisk skeemmende nerveknuder i
huden. NF1 er oftest ikke en d¢de-
lig sygdom, men den forventede
levetid er 15 ar forkortet blandt
andet pa grund af kar forandrin-
ger og kreeft.

Vi har i 2012 afsluttet et studie af
tarmens funktion hos 20 bgrn
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med NF1, hvor vi som de fgrste
internationalt kunne pavise, at
bgrnene havde klart abnorm
funktion af tarmen, og at det hos
flere viste sig som et problem i
hverdagen grundet forstoppelse.
Resultaterne er offentliggjort i det
anerkendte Internationale tids-
skrift Journal of Pediatric
Gastroenterology and Nutrition
og praesenteret ved 15th European
NF meeting i Istanbul, 2012.

Vi ¢nsker at undersgge, om der
eksisterer andre sammenhange
mellem sygdomsbillede og arve-
anlaeg. Herunder om der findes
specifikke arveanlaeg hos patien-
ter med abnorm mavetarmfunk-
tion. Projektet har séaledes tre
overordnede formal:

1. At kortlegge de deltagende
NF1 patienters genetiske ar-
sag til NF1

2. Atundersgge om, der findes
NF1 sygdomsbilleder betinget
af seerlige genetiske varianter

3. At gennemfgrer undersggelser
af mavetarmfunktion hos
bérn og voksne med NF1, som
opfelgning pa vores tidligere
studium.

Projektet vil bidrage til gget viden
om genetiske variationers betyd-
ning for NF1 sygdommens symp-
tomer, svaerhedsgrad og naturhi-
storie. En viden, som er grund-
leggende for udvikling af forbed-
ret diagnostik, kontrol og indivi-
dualiseret malrettet behandling af
born og voksne med denne kom-
plekse og potentielt livstruende
sygdom.

Lene Lind
Formand

Nye regler fra Sundheds-
styrelsen

om kgb af svage smertestillende
midler i handkgb

Fakta om de nye regler:

> Fra den 30. september 2013
kan man kun k¢be maks. 20
styks. pakker med smertestil-
lende piller i handkeb.



» Store pakker med 100 og 300
stk. kraever recept fra ens lae-
ge

» Det er stadig muligt at k¢be
pakker med maks. 10 stk. i
dagligvarehandlen.

» Hvis man er kroniker, vil man
fortsat kunne fa recept til sto-
re pakker med smertestillende
piller.

> Det er altid legen, der afg¢r,
hvorvidt en person er beretti-
get til recept og tilskud.

Det betyder lovandringen for
dig:

- Til dig, som er kroniker:

Hvis du lider af kroniske smerter
og i forvejen far smertestillende
medicin pa recept, vil du fortsat
kunne kg¢be de store pakker med
smertestillende piller pa op til 300
stk. Hvis du er kroniker, men ikke
har en recept, skal du snakke med
din lege. Som kroniker vil du
ogsa fortsat vaere berettiget til et
sakaldt klausuleret tilskud.

- Til dig, som ofte bruger smerte-
stillende medicin

Hvis du har et stort forbrug af
smertestillende piller og derfor
ikke har nok i en pakke med 20
stk., bor du tale med din leege om
det. Det kan samtidig vaere en god
anledning til at tale med laegen
om de bagvedliggende arsager til
smerterne, da behandling af len-
gerevarende smerter altid b¢r
foregd i samrad med din laege.

- Til dig, som sjaeldent bruger
smertestillende medicin

Da pakker med 20 stk. smertestil-
lende piller vil raekke til flere ma-
neders forbrug, vil du ikke vaere
berettiget til recept, og du vil
skulle k¢be de sma pakker frem-
over. Hvis dit behov @ndrer sig,
skal du tale med din leege om en
evt. mulighed for recept. Det kan
f.eks. vaere i forbindelse med en
operation eller ulykke, hvor beho-
vet for smertestillende piller er
hejere i en periode.

Det er altid legen, der afg¢r mu-
ligheden for recept og tilskud.

Laes mere pa
www.sundhedsstyrelsen.dk.

Lene Lind
Redaktgr

DET BEHOVSAFHANGIGE
MEDICINTILSKUDSSYSTEM
2014

Nye medicintilskudsgranser
fra 1. januar 2014

Der ydes efter sundhedsloven
automatisk tilskud ved k¢b af
visse former for medicin. Tilskud-
dets stgrrelse afhanger af den
enkelte persons forbrug af medi-
cin med tilskud i Igbet af en peri-
ode pa ét ar. Du starter en ny
tilskudsperiode, forste gang du
ke¢ber tilskudsberettiget medicin,
efter at den forudgaende periode
pa ét ar er udlgbet.

Belpbsgraenser

Skemaet nedenfor viser, hvordan
tilskuddet til medicin afhanger af
den arlige udgift til tilskudsberet-
tiget medicin. Medicintilskuds-
graenserne reguleres én gang
arligt den 1. januar med den sa-
kaldte satsreguleringsprocent.

Tilskud til kronisk syge

Du kan fa tildelt kronikertilskud,
hvis du har et stort, varigt og
fagligt veldokumenteret behov for
tilskudsberettiget medicin. Kroni-
kertilskuddet indebaerer, at der
pr. 1. januar 2014 leegges et loft pa
kr. 3.775,-. over din arlige egenbe-
taling opgjort i tilskudspriser. Din
lege kan ansgge Sundhedsstyrel-
sen om et kronikertilskud.

For personer over 18 ar svarer en
egenbetaling pa kr. 3.775,- til, at
man har ke¢bt tilskudsberettiget
medicin for kr. 17.468,-.

Born og unge under 18 ar vil have
kebt for kr. 21.515,-

Enkelttilskud

I saerlige tilfeelde kan Sundheds-
styrelsen bestemme, at der ydes
tilskud til k¢b af medicin, der
ordineres til en bestemt patient,
uanset at medicinen ikke tilhgrer
gruppen af tilskudsberettiget
medicin. | sddanne tilfaelde kan
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den behandlende leege ansgge
Sundhedsstyrelsen om enkelttil-
skud til sin patient.

Forhgjet tilskud

Ganske fa mennesker kan veere
allergiske overfor eksempelvis et
farvestof i en bestemt slags medi-
cin. I saddanne tilfeelde kan lzegen
s¢ge Sundhedsstyrelsen om for-
hgjet tilskud til en anden og dyre-
re medicin.

Tilskud til dgende
Sundhedsstyrelsen kan efter an-
spgning fra den behandlende lege
tildele en dgende, som veaelger at
tilbringe sin sidste tid i eget hjem
eller pa hospice, 100 pct. tilskud
til den medicin, som laegen har
udskrevet pa recept. Tilskuddet
ydes, uanset om den pagaeldende
medicin er tilskudsberettiget eller
ej.

Andre medicintilskud
Kommunerne kan endvidere i
medfer af sociallovgivningens
regler yde tilskud til betaling af
udgifter til medicin til pensioni-
ster, hvis gkonomiske forhold er
seerlig vanskelige, til personer i
pkonomisk trang eller til handi-
cappede, som bor i eget hjem.

Tilskudspriser®

Regionens tilskud ydes ikke altid
til medicinens fulde k¢bspris. Ved
beregning af tilskud anvendes
medicinens "tilskudspris". Det er
ogsa tilskudsprisen, der anvendes
ved opggrelsen af dit samlede
forbrug af tilskudsberettiget me-
dicin.

Tilskudsprisen fastseettes pa bag-
grund af prisen pa den billigste
medicin blandt de flere forskellige
slags medicin, som har den sam-
me virkning og de samme aktive
indholdsstoffer.

Laegemiddelstyrelsens Centrale
Tilskudsregister (CTR)

Hver gang du ke¢ber tilskudsberet-
tiget medicin, indberetter apote-
ket k¢bet til Sundhedsstyrelsens
Centrale Tilskudsregister (CTR),
som sikrer, at du modtager kor-
rekt tilskud. Tilskuddet beregnes
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pa baggrund af din aktuelle saldo
i CTR.Kommer du i tvivl om, hvor-
vidt du har faet det rigtige tilskud,
kan du henvende dig pa apoteket.
For at hjelpe med at dokumente-
re dine medicinkgb fremgar dit
CPR-nummer af bonen fra apote

ket. Det bgr du vaere opmaerksom
pa, ligesom du bgr gemme dine
boner.

Eksempel pa tilskudsperiode
Din gamle tilskudsperiode udlg-
ber den 25. januar 2014. Dit neeste

Medicintilskudsgraenserne pr. 1. januar 2014 fremgar af skemaet

keb af tilskudsberettiget medicin
sker den 15. juni 2014, og da star-
ter din nye tilskudsperiode. Til-
skudsperioden vil udlgbe den 14.
juni 2015.

Arlig medicinudgift

pr. person i tilskudspriser

Tilskud til medicin til

personer over 18 ar

Tilskud til medicin til

personer under 18 ar

Kr. 0,- til kr. 915,-. 0% 60 %
Kr. 915,- til kr. 1.495,-. 50 % 60 %
Kr. 1.495,- til kr. 3.235,- 75 % 75 %
Over kr. 3.235,- 85 % 85 %

Laes mere om medicintilskudsreglerne pa www.sundhedsstyrelsen.dk/da/medicin/tilskud.

Kilde: Indenrigs- og Sundhedsministeriets hjemmeside www.sum.dk, Sundhed og forebyggelse, Medicin og apoteker, Medicin-
tilskud og medicinpriser, Det behovsafhengige medicintilskudssystem 2014.

Lene Lind
Formand

www.nfdanmark.dk



Kurser og andre arrangementer

Bedsteforceldrekursus 2014

FOR BEDSTEFORALDRE TIL
BORN OG UNGE MED NF

L¢rdag den 11. oktober - sgndag
den 12. oktober 2014 pa
Pejsegarden, S¢ndergade 112, 8740
Braedstrup

Kursusindhold:
v’ Faglige indlzg

- l¢rdag eftermiddag - Lene
Daugaard, Neuropaedago-
gisk Konsulent, Vejlefjord
B@rneneurocenter -
"Hvorfor kan noget vaere
sveert for bgrnene, og
hvordan man hjzlper
dem?

- s¢ndag formiddag - Sten-
se Farholt, overlage,
ph.d., Center for Sjeeldne
Sygdomme, AUH - over-
ordne laegelige fakta om
NF, symptomer og ad-
feerd, som vi som bedste-
forzeldre kan veere op-
maerksom pa.

v’ Socialt samvaer med gode
muligheder for at hygge sig
sammen med andre - Du er
ikke alene, der er andre, der
er i samme situation som dig!
Laer at bruge hinanden og NF-
foreningen.

Ret til @ndringer forbeholdes
Tilmeldingskupon til kurset er pa

side 27, og den skal indsendes
senest mandag 14. juli 2014.

Tilmelding er bindende, og der vil
blive opkraevet et tilmeldingsge-
byr pa 500,- kr. pr. deltager.

HUSK - Det kraeves, at alle der
deltager, er A- eller B- medlem af
foreningen, og at kontingentet til
og med 2014 er betalt.

Tilmelding sker efter forst til
melle princippet - husk ogsa at
indsende tilmeldingskuponen
selvom du / | har forhandstilmeldt

jer hos Lene. | har selvfglgelig
stadig jeres plads i kgen.

"Hvor er alle forhandstilsagnene
fra Familiekurset???”

Bestyrelsen

Ungdomskursus 2014

Fredag den 3. - sgndag den 5.
oktober pa Danhostel, Slagelse

Sa er det igen ved at veere tid til
Ungdomskursus.

Der er ikke noget egentlig tema
for kurset, men der vil i Ipbet af
weekenden vare forskellige sjove
og udfordrende aktiviteter, som vi
skal deltage i. Nogle af de emner,
vi har snakket om, er vigtige for
netop vores aldersgruppe.

Vi skal selvfglgelig ogsa hygge og
komme hinanden ved.

Forelgbigt program

Fredag den 3. oktober:

» Kl ca. 17.00:
Ankomst og indkvartering

Kl. 18.30:

Middag

Kl. 20.00:

Udfordrende og granseover-
skridende aktiviteter - heref-
ter socialt samveer.

Lordag den 4. oktober:

> KI. 08.00 - 09.30:
Morgenmad

> KI. 10.00:
Lars og Jesper Carlsen fra Le-
vAs - undervisning og diskus-
sion af de udfordringer og
problemstillinger, man m¢-
der, bade i eget liv og som
borger i samfundet, herunder
hvordan man begar sig under
uddannelse og pa arbejds-
markedet. Det virker som om,
at nar man fylder 18 ar og bli-
ver myndig, siger samfundet:
”Du er nu daekket af en anden
lovgivning, og dine tidligere
problemstillinger og behov er
nu pist vaek.”
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> KI. 12.30:
Frokost
> KI. 13.30 - 16.00:
Lars og Jesper fortseaetter de-
res indleg
Kl. 18.00:
Middag
> KI. 19.00:
Socialt samvaer

S¢ndag den 5. oktober:

> KI. 08.00 - 09.00
Morgenmad

» KI. 09.00:
Gert Jessen, GJ Consult - ”En-
somhed - hvad man selv kan
gore for at komme ud af det”

> Kl.12.00:
Evaluering af kurset, sand-
wich to go home om og afrej-
se

Da der er begraensede pladser pa
kurset, sker tilmeldingen efter
"forst til molle princippet”.
Tilmelding skal ske til Trine Wind
pa mail: tw@nfdanmark.dk (husk
alle oplysninger) eller ved at sen-
de tilmeldingskuponen pa side 28
til: Trine Wind, Lgvengrnsgade 32,
2. th., 8700 Horsens.

Nanna, Rasmus og Trine

Ud i fremtiden

Uddannelsesmesse for unge med
serlige behov

Alle har ret til en uddannelse -
ogsa dem, der ikke kan gennem-
fore et traditionelt ungdomsud-
dannelsesforlgb, og som har brug
for ekstra stgtte og vejledning.

Bes¢g uddannelsesmessen i jeres
omrade:

8. & 9. september: Midtjylland,
Arena Midt, Kjellerup

11. & 12. september: Sydjylland,
DGl-huset, Vejle

17. & 18. september: Sjzlland og

Qer, Roskilde Kongres- & Idreets-
center, Roskilde
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24. & 25. september:Fyn, Vissen-
bjerg ldraets- og Kulturcenter,
Vissenbjerg

Abningstider:

1. messedag: KI. 09.00 - 13.00 og
kl. 15.00 - 19.00

2. messedag: KI. 09.00 - 14.00

Der er gratis adgang til messerne.
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Klik ind pa hjemmesiden og laes
Uddannelsesavisen for unge med
serlige behov:
www.udifremtiden.ua.dk.

Man kan fra hjemmesiden ogsa
folge ”Ud i Fremtiden” pa Face-
book.

Lene Lind
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TILMELDINGSKUPON
BEDSTEFORALDREKURSUS 2014

FOR BEDSTEFORALDER TIL BORN OG UNGE MED NF

Lordag den 11. oktober - spndag den 12. oktober 2014 pa
Pejsegarden, S¢pndergade 112, 8740 Braedstrup

Navn 1:

Navn 1 har NF: Ja Nej Medlems nr.:

Fodselsdato og ar:

Adresse.:

Post. nr.: By.:

TIf. / Mobil: E-mail:

Navn 2:

Navn 2 har NF: Ja Nej Medlems nr.:

Fodselsdato og ar:

Bornebgrn med NF:  Navn 1: Alder:

Navn 2: Alder:

Vegetar, taler ikke eller andre hensyn:

For at kunne deltage i Bedsteforaeldrekurset skal du / | veere A- eller B-medlem af NF-foreningen, og jeres
kontingent til og med 2014 SKAL VARE BETALT.

Tilmelding til arrangementet er ngdvendig og bindende.

Tilmeldingsgebyr for hele weekenden: kr. 500,- pr. person. Indbetalingskort tilsendes efter sidste tilmel-
dingsfrist.

Tilmelding returneres senest mandag den 14. juli 2014 til:

Lene Lind

Stryngvej 25

Hammerum

7400 Herning

Eller pd mail med opgivelse af samtlige oplysninger - formand@nfdanmark.dk.
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TILMELDINGSKUPON

UNGDOMSKURSUS 2014
FOR UNGE MELLEM 15 OG 30 AR MED NF

Fredag den 3. oktober - spndag den 5. oktober 2014 pa
Danhostel Slagelse, Bjergbygade 78, 4200 Slagelse

Navn:

Medlems nr.: Fodselsdato og ar:
Adresse:

Postnr.: By.:

TIf. / Mobil: E-mail:

Du kan s¢ge din kommune om at fa dakket den fulde kursusafgift. “Ans¢gning til kommunen” fremsen-
des sammen med bekraftelse. Ved afslag (skriftligt) kan du evt. anke - hvis ikke indbetales tilmeldingsge-
byret pa det tilsendte indbetalingskort.

Transport:
Hvilken togstation skal du med fra?:

Har du DSB WildCard:

Korer selv:

Vegetar, taler ikke eller andre hensyn:

ALLE felter skal udfyldes, og HELE kuponen skal indsendes.

Tilmelding til Ungdomskurset er ngdvendig og bindende. Tilmelding bekraeftes efter forst til mélle princip-
pet.

Tilmeldingsgebyr for hele weekenden: kr. 500,- pr. person. Indbetalingskort og yderligere oplys-
ninger tilsendes efter sidste tilmeldingsfrist.

Tilmelding skal ske senest mandag den 30. juni 2014 til:
Trine Wind

Lgvengrnsgade 32, 2. th.

8700 Horsens

Eller pd mail med opgivelse af samtlige oplysninger - tw@nfdanmark.dk.
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Stafetten

To nye stafetter

Ja, det er vist lidt overdrevet - for
der er faktisk kun én.

Sa eerlig talt, hvis der ikke snart
kommer nogle historier til NF-
NYT, bliver vi n¢d til at stoppe
med stafetterne.

Sidste opfordring - har du/ I lyst
til at dele jeres personlige historie
eller jeres erfaringer med og om
NF, sé send en mail til bla-
det@nfdanmark.dk og redaktgren
vil blive rigtig glad.

Det er trods alt lykkedes mig at
overtale et enkelt medlem til at
modtage stafetten - ikke sandt,
Ole (og familie). Noget for noget -
| far Sven med pa Lalandia, og jeg
far en stafet til NF-NYT. TAK!

Redaktgren

&

En bid mere af livet!

Efter ars gnske fik vi Sven den 20.
november 2003. En kraftig gut pa
4500 g!! og et lidt stort hoved
gjorde fodslen til en vanskelig
omgang, men ud kom han, dog
med en brakket arm (green stick)
og en god sugekop pa hoved.

En uge efter fik han kolik, men
var i god vaekst. Pa grund af den
harde medfart under fg¢dslen gik
vi til kiropraktor, kinesiolog og
zoneterapi for at afhjeelpe skaev-
heder og mavekramper, og vi
brugte alverden gode rad for at
komme igennem. Men det klarer
naturen til sidst, ogsa for Sven.

Da Sven var nasten 12 mdr., var
han langt bagud sin alder med det

fysiske og meget hypermobil /
slap i koderne.

Jeg er selv uddannet mensendi-
ecklaerer, sa jeg begyndte lidt
trening af Sven samt gik til baby-
svgmning.

Jeg spgte hjaelp hos leege og sund-
hedsplejerske, der mente, jeg gik
for meget op i ham - han skulle
have tid. Men det var en meget
frustreret Sven, som sad tilbage
og kom ingen vegne.

Sven ndede at blive 18 maneder,
for han gik, det var stort!

Det var talen til gengeaeld ikke,
men han forstod utroligt meget.
Dagplejemoren forsggte med en
sansegynge til ham og samarbe;j-
dede med den kommende bgrne-
have om metoder til stimuli.
Kommunen var meget pa bagbe-
nene og ydede ikke megen hjaelp.
Pa det tidspunkt begynder Sven at
fa brune pletter, som ingen vidste
noget om! Han keempede med
den "blgde” muskulatur, darlig
balance, var meget treaet og lysf¢l-
som.

Sa stod bgrnehaven for dgren, og
et personale var klar til en samta-
le om, hvad vi skulle fortage os. Vi
troede, nu gik det fremad. Men
ak, det var op til PPR (padagogisk
psykologisk radgivning).

Trods bgrnehavens forsgg pa at
inddrage Sven, var han som et
publikum til de andres stgjende
hverdag, og han mistrivedes i den
grad uden rigtig sociale kompe-
tencer . Der var forsggt special-
padagog, special svpmning og
gymnastik, og ekstra timer til
bgrnehaven.

Han havde udviklet et simpelt
sprog, men naede sjeeldent at
bruge det i forhold til de andre
bern. Vi tog legekammerater med
hjem, og det har givet ham en
god social platform i dag!

I samrad med bgrnehaven og et
rasende PPR, fik vi specialradgiv-
ningen i Odense til at udrede
Sven, da han er 4 % ar.

AL
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Vi gleedede os, men igen alt for
tidligt. De fandt ingenting, men
kunne tydeligt se tegn pa, at han
var bagud.

Han skulle ogsa tilses at Niels
Illum pa OUH, men der var 3 ma-
neders ventetid.

En zldre dame huskede en gam-
mel test fra UK, som hun til slut
forsggte og bingo, sa faldt han
igennem. Fa uger senere var vi pa
OUH, hvor Niels Illum fortalte om
NF og behovet for en hjernescan-
ning.

Dagen fgr Svens 5 ars fodselsdag,
ringede Niels og sagde, Sven har
NF, type 1.

Vi gik faktisk i chok, iseer da vi
naerleste pa nettet!! Vi anede ikke
vores levende rad, men det abne-
de nogle dgre for os til kommu-
nen.

Vi fik en dygtig specialpaedagog,
talepaedagog og fysioterapeut
samt indleaeg til sko.

Det var en meget treet lille fyr,
som havde h¢rt og ladet sig gen-
nemteste af mange voksne.
Heldigvis fik han lov at fa et ar
mere i sin trygge b¢rnehave, og sa
rykkede det for ham. Testen for
skolegang viste han var 2 ar laen-
gere fremme i ordforstaelse men
mundmotorikken fulgte ikke med.

Gennem forlgbet havde vi nok
hert ordet besparelser flere gange
end barnet Sven, og det @ndrede
sig ikke, da vi skulle tale skole!!
Almindelig klasse! Med bgrneha-
ven, specialpaeedagogen og en
forfeerdelig masse kamp fik vi
tildelt 12 timer, som skolen hel-
digt nok deekkede med en leerer.

Sven var glad for skolen og keem-
pede med den sociale dagsorden.
SFO’en bakkede godt op, og alle
fik skabt et netveerk omkring
ham, og det lykkedes helt godt.

Ved udgangen af skoledret mgdte

vi endnu en besparelse. Skolen
skulle lukke, og Sven skulle starte
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pa en stor skole med 20 elever i
klassen. Ole og jeg tog den over
tveers og kontaktede skolen for at
here, hvad de kunne tilbyde os.
Det blev til et mgde, hvor Sven
matte vaere med. Det blev et me-
get positivt m¢de og taenk, 2 ar
tilbage havde en NF’er netop
gennemfgrt til 10 klasse!! De
kendte til NF!!

Der blev sat en paedagog og en
laerer fra specialklassen for at
booste de bgrn, der traengte til en
ekstra hjeelp i fagtimerne. Ud over
Sven, var der et hgrehandicap og
en 2 stk. ADHD.

Det var en succes! Sven fik ro til
at lzere, og han havde overskud til
frikvarteret. | idraet havde han lov
til hvil efter behov og stette til
balancen, hvis han ville. Det rent
tekniske fungerede rigtig godt.

Nar det er sagt, sa har andre ele-
vers frustrationer tit ramt ham,
og han er nederst i hierarkiet!
Socialt er det treettende at fglge
med tempoet!

Sven er 10 ar i dag, meget vellidt
blandt sine 23 klassekammerater,
drenge som piger. Han er glad for
at ga i skole og han klarer sig lidt
under middel.

I skrivende stund er han netop
ved at tage sin nationaltest i ma-
tematik, det er ikke en livret! Men
hans leerer vil lave det til en fest
og helt uden alvor, sa Sven er
frisk! Han har lavet sig en god
social platform og har nok, der
gerne vil lege.

Der fulgte nogle sk¢nne foraeldre
med den klasse, Sven kom i, og
det har gavnet os, ingen tvivl om
det.

Der keempes fortsat med at folge
med rent fysisk, men han kender
sine graenser sa godt, og de andre
ligesa. Han hviler sig nogle gange
i noget af frikvarteret i enerum
efter eget gnske.

Uden for skole har han sin bedste
ven, som heldigvis er en super
god gut med meget empati. De ”
cykler” af sted pa egen hand og
fylder fritiden med gode oplevel-
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ser. Det bliver man taknemmelig
forll

Sven er glad og i fuld gang med at
tage et skridt ad gangen veaek fra
os og klare sig selv! Teste os to
gamle pa graenser og viden, det er
skont!

Sven far underbygget sin udvik-
ling med fysioterapi, fysio-ridning,
fysio-svpmning, kinesiologi, kiro-
praktik, bandagist og senest tand-
regulering, forslaet fra Skejby.
Man har travlt som NF’er!

Hvor var vi som foraldre i forlg-
bet? Ja, vi fik heldigvis taget kon-
takt til vores kaere forening!

Der blev vi mgdt af meget s¢de og
kompetente mennesker, som gav
al den information, vi ikke fik pa
OUH. Fantastisk!

Vi blev anbefalet Skejby, hvor vi
ogsa er tilknyttet i dag og feler os
i trygge haender.

Gennem NF-foreningens mange
rigtig gode kurser har vi hgstet
mange gode tips til at klare
kommune, skole og Svens person-
lige forlgb. Det har gjort en keem-
pe forskell!

Tak til jer der har lyttet og givet
rad!

www.nfdanmark.dk

Tilbage til overskriften! Der er
mange provelser for NF’ere og
deres pargrende, og de er aldrig
sjove!

Vi har alligevel erfaret, at selv
samme netop g¢r os nervarende
pa de sma oplevelser og frem-
skridt. Vi bliver glade for lidt og
holder sammen gennem tykt og
tyndt! Det er ikke en dans pa ro-
ser, men jeg er sikker pa, vi far en
bid mere af livet end andre med
den opmaerksomhed, vi har pa
hinanden i familierne rundt om!

Rigtig godt forar til jer alle, og vi
glaeder os til at se jer rundt om!

Forarssmil fra Sven (NF), Ole og
Vibeke i det sydfynske




Futtes Hjemmeside

Indlaeg til denne side kan sendes til:

Futtes Kattehjem

c/o Familien Lind « Stryngvej 25, Hammerum « 7400 Herning

E-mail: kattehjemmet@post.cybercity.dk

Arbejde

Hvad vejer en slagter?
- Kgd!

Frede fra grillbaren havde samme
forhold til arbejde, som andre har
det til pest og kolera. En ven spurg-
te for tredje gang pa en uge:

- N3, hvordan gar det Frede,
noget at rive i?

- Nej, det er helt galt. Det er
totalt umuligt at finde noget, selv
om du ma tro mig, at jeg virkelig
gor mit bedste.

Han ragede efter noget i sin ene
lomme og trak et stykke avispapir
op.

- Se nu f.eks. denne ufattelige
annonce: ” Arbejdere af begge k¢n
spges.” Hvem kan leve op til det?

Nar en mand forteller dig, at han
er blevet rig ved hardt arbejde, sa
spgrg ham: "Hvis arbejde?”

Anders, Hammerum

Dyrenes verden

Hvorfor star storken tit pa et ben?
- Hvis den Igftede det, ville den
jo veaelte.

Hvornar begynder en hund at
svpmme?

- Nar den nar sa lagt ud, at den
ikke kan bunde.

- Hvor er vores barn? Spgrger
keengurufaren sin kone.

- Ah, nej! Siger keenguru-moren,
da hun har kigget ned.

- Jeghar hul i lommen.

Hvilke mus er ikke bange for katte?
- Flagermus!

Kan en mage, sta pa hovedet?
- Ja, pa hovedet af en statue.

Hvilken forskel er der, pa en kanin
og et stinkdyr?

- Kaninen bruger en dyrere deo-
dorant!

Futte, Hammerum

De kzere b¢rn

Alle bgrnene, havde rene bleer.
Undtagen Tage?
- Han havde lavet en kage.

Alle bg¢rnene, havde en keereste.
Undtagen Bo?
- Han havde to.

Alle bgrnene, spiste heste bgf. Und-
tagen Conny.
- Det var hendes pony.

Alle bgrnene, spillede klaver. Und-
tagen Inger?
- Hun havde kun én finger.

Anders, Hammerum

Hos lzegen

(Maske far patienten diagnosen
NF?)

Leegen: "Vi har fundet ud af, hvad
du fejler, men vi har mattet tilkalde
en specialist til at udtale det!”

Leegen: "Den gode nyhed er, at din

sygdom har et smadderskaegt
navn!”

Lene, Hammerum

| skolen

Leereren: "Hvor mange bogstaver er
der i alfabetet, Lille Per?”

Lille Per: "Der er9.”

Leereren: "Nej, der er 28 bogstaver.”
Lille Per: “Nej, der er 9 bogstaver -
A-L-F-A-B-E-T-E-T!”

AL
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Lereren: "Hvad far du, hvis du laeg-
ger 248 sammen med 1350, traekker
29 fra og dividere resten med 3?”
S¢ren: "Hovedpine!”

Futtes Kattehjem, Hammerum

Kloge ord

”Den, som aldrig g¢r en fejl, gor
ikke s& meget andet heller”

- Bernard Berenson (ameri-
kansk kunsthistoriker - 1865-1959)

"Nar en dor lukkes, dbnes en an-
den. Men vi har ofte sa travlt med
at aergre os over den lukkede d¢r, at
vi ikke end &nser den abne.”

- Alexander Graham Bell

”Jeg er ligeglad med, om man kal-
der det, jeg spiller, for jazz eller
swing. Det lyder ikke anderledes af
den grund.”

- Louis Armstrong

”Mest af alt holder jeg af hverda-
gen.”

- Dan Turell

"Veer venlig mod dig selv. Du er den
eneste, af din slags.”

- Dan Turell

”Den, der opgiver at blive bedre,
ophgrer med at vaere god.”

- FCM (FC Midtjylland)

"Dyrk gleeden, viljen, modet og
r¢dderne - sammen dyrker vi
dr¢mmen.”

- FCM (FC Midtjylland)
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