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Kontaktoplysninger

Bestyrelsesmedlemmer

Formand | Sekreteer:

Lene Lind

Stryngvej 25, Hammerum, 7400 Herning
TIf.: 45411580

Mobil: 2011 6420 (Ferst efter kl.16:00)
formand@nfdanmark.dk
nf@nfdanmark.dk
sekretaer@nfdanmark.dk
bladet@nfdanmark.dk

Medlemskartotek

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

Bestyrelsesmedlem

Thomas Jarl Mortensen

Fiskenes Kvarter 86, 6710 Esbjerg V
Mobil: 3125 2689
tim@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

Faelles mail i lederteamet ungdom@nfdanmark.dk

Redaktionen

Ansvarshavende:
Lene Lind
bladet@nfdanmark.dk

NF-foreningens hjemmeside www.nfdanmark.dk

Foreningsvejledere

Neestformand

Uffe Schaeffer Jaenicke
Solnavej 17, 4230 Skeelskgr
Mobil: 2891 8215
naestformand@nfdanmark.dk

uj@nfdanmark.dk

Bestyrelsesmedlem | Ungdomsgruppen
Nanna Baumann Bundgaard

Blommegarden 7, 2620 Albertslund

Mobil: 2858 3869

ungdom@nfdanmark.dk / nb@nfdanmark.dk

Suppleant

Anders Hestbech Lind

Hejgade 2A 2. - d¢r 2, Hammerum, 7400 Herning
Mobil 2333 9061

ahl@nfdanmark.dk

Trine Wind

Lgvengrnsgade 32, 2. th., 8700 Horsens
Mobil: 2142 8850

tw@nfdanmark.dk

Layout:

Louise Boserup

S@svinget 201, 4600 Kgge

Mobil: 6191 3151, layout@nfdanmark.dk

NF-foreningen nf@nfdanmark.dk

Kasserer

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

Bestyrelsesmedlem

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

Suppleant

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

Rasmus Findshgj

Priorgade 9, st., dgr 3, 4200 Slagelse
Mobil: 2084 7019
ralloboy@hotmail.com

Korrektur:

Lene Mortensen, Christina
Scheeffer Jaenicke og Karin Pers-
son

ISSN 1603-6654

Det er ofte forbundet med store problemer og bekymringer at skulle leve med en kronisk tilstand (sygdom) som NF. Man kan ind-
imellem 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 bzerer af sygdommen selv.

NF-foreningen har nu fire forenings-vejledere, som varetager denne opgave. De har gennemgdet kurser, arrangeret af Sjeeldne Diag-
noser, og er uddannet til at: - Bruge deres erfaring og viden indenfor omradet

- Lytte og spe¢rge

- Lytte og opfatte det egentlig 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 e-mail til en af foreningsvejlederne, som daekker den malgruppe, du har brug for. Herefter vil du snarest blive ringet op.
Husk derfor at oplyse telefonnummer i mailen.

Laerke Olsen
Har selv NF
laerkeolsen@hotmail.com

Lene Lind

Har selv NF - mor til Anders
(voksen), som har NF
formand@nfdanmark.dk
nf@nfdanmark.dk

Karin Persson
Har selv NF
vejleder@nfdanmark.dk

Peter Hogue
Far til Nicoline, (teenager) som har NF
petereugenehogue@gmail.com

Lene Lind, formand
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Foreningen orienterer

Kalender

Se ogsa kalenderen pa //
www.nfdanmark.dk é_\ //
=/
2014 Y
December
6. Julefrokost
Se side 15
Lokalgruppen Nordjylland
2015
Marts April Juli
7.-8. Arsmgde 2015 25.-26. | Foraldrekursus 2015 23.-26. | Familiekursus 2015
Hotel Scandic, Ringsted AFLYST Feriecenter Slettestrand,
Foreningsarrangement Se side 31 Fjerritslev. Se side 31
Foreningsarrangement Foreningsarrangement
20.-21. | Repreaesentantskabsmede i SD
Hgje Taastrup
Mgde i paraplyorganisation

Formandens klumme
Sa er vi naet til arets sidste NF-NYT og dermed ogsa den sidste Klumme.

Siden sidste nummer af NF-NYT har der veaeret afholdt to ekstraordinaere arsmgder. pga. af nye regler for godkendelse
efter ligningslovens § 8 A og § 12 stk. 3. Se ogsa side 17. Hvorfor, det er sa vigtig at foreningen bevarer sine godkendel-
ser hos SKAT, kan laeses pa forsiden af NF-NYT nr. 3/2014.

Men for at g¢re en lang historie kort: Vi nar malet - mere end 100 bidrag pa kr. 200,- eller derover, indsamlet i 2014.
Husk bare at vi skal pa den igen i 2015 - samme antal bidrag pd samme minimums belgb. Men det er jo her den nye
kontingentstruktur kommer ind i billedet.

Herfra skal bare lyde en stor og varm tak til alle som har stgttet op om NF-foreningen i vore bestrcebelser pa at na ind-
samlingsmalet.

Lidt om kurser siden sidst og i fremtiden. | oktober maned er der afholdt bade Ungdomskursus og Bedsteforaeldrekur-
sus - desvaerre havde begge kurser et noget begranset deltagerantal.

Ungdomskurset havde ni deltagere samt tre kursusledere. Det var ikke ret mange, nar vi ved, hvor mange unge der er i
foreningen i den aktuelle aldersgruppe - 15 - 30 ar. Nar man snakker med jer (f.eks. pa arsmgderne), vil | sa gerne m¢g-
des, snakke, hygge samt laere noget nyt. Sa tag lige at komme ud af busken naeste gang - formentlig i efteraret 2016.
Referat fra kurset - side 14 og 19.

Bedsteforaeldrekurset var desvaerre ikke bedre "besggt” - syv deltagere (to afbud pa grund af sygdom dagen f¢r) og to
kursusledere. Det var lidt af en skuffelse for formanden, da hun havde sat forventningerne vaesentlig hgjere efter hen-
des lille "gallupundersggelse” foretaget pa Familiekurset 2013. Sa skulle vi have vaeret mindst dobbelt sa mange. Desu-
den er det godt 5 ar siden vi sidst havde et Bedsteforaldrekursus. Der kommer dog til at ga nogle ar, inden vi igen
preéver med et Bedsteforaeldrekursus. Referat fra kurset - se side 19.

Fremtidige kurser i NF-foreningen - Arsmgde 2015, Foraeldrekursus 2015 og Familiekursus 2015.

Arsmgde 2014 var ikke helt sa velbesggt, som vi havde habet pa. Vi ser dog frem til et rigtig godt arsmgde i 2015 - 7. -
8. marts pa Hotel Scandic i Ringsted.

I sidste nummer af NF-NYT bad vi om nogle forhandstilmeldinger til et Foraldrekursus i april maned 2015. Der er mod-
taget to. Vi havde ogsad bedt om lidt input til kursets indhold. Det har vi desveaerre ikke modtaget. Da vi samtidig heller
ikke har faet de kursusmidler, vi havde s¢gt, har vi set os ngdsaget til at aflyse Foraeldrekursus 2015 - beklager!
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Men vi skal da i alle tilfeelde pa Familiekursus 2015 - formoder jeg? Der har godt nok ogsa veeret lidt problemer om-
kring dette kursus. Vi har set os ngdsaget til at flytte kurset i forhold til, hvad der tidligere har veeret meldt ud - bade
hvad angar tid og sted. Karrebaeeksminde FerieCenter var simpelthen for dyrt, da det kom til stykket. Der skulle vi beta-
le mere bare for maden, end vi betalte for hele opholdet incl. de benyttede aktiviteter pa Slettestrand Feriecenter i
2013. Slettestand kunne sa ikke have os i den fgrst planlagte uge, derfor er tidspunkt for afholdelse ogsa flyttet. Men
Familiekursus 2015 - den 23. - 26. juli 2015 pa Slettestrand Feriecenter, Fjerritslev.

Undskyld, men jeg havde lige behov for at fa luft for nogle frustrationer over kursussituationen det seneste lille arstid.

| begyndelsen skrev jeg, at dette var arets sidste Klumme. Det betyder ogsa, at jeg vil slutte med at ¢nske alle en rigtig
gleedelig jul og et godt og lykkebringende nytar - vi ses forhabentlig i 2015.

Lene Lind, Formand og redaktgr

Flytning
HUSK at give meddelelse til NF-foreningen, nar du flytter, ellers har vi ingen mulighed for at sende dig diverse materia-
ler med posten.

Vi far ofte post retur med adresse ubekendt. Nogle er vi heldige at finde igen, andre ikke. Det er argerligt at miste
kontakten til nogle medlemmer i kortere eller l&engere tid, sa HUSK derfor at sende et flyttekort, eller sende en flytte-
mail til Jgrgen Juel Pedersen, E-mail: medlem@nfdanmark.dk

Regler for tilmelding til arrangementer

I de senere ar har foreningen k¢rt med underskud. Dette er en situation, som ikke kan vare ved. Derfor har vi i besty-
relsen ivaerksat en raekke tiltag, som skal forbedre vores gkonomiske situation.

Et af disse tiltag er, at vi nu handhaver reglerne omkring bindende tilmelding til arrangementer. Nar der til et arran-
gement star, at der er bindende tilmelding, betyder 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 udsende girokort umiddelbart efter, at du har tilkendegivet, at du vil tilmeldes et arran-
gement. Tilmeldingen vil forst vaere gaeldende, nar tilmeldingsgebyret er betalt (senest pa den angivne betalingsfrist).
Disse regler gaelder naturligvis ogsa for Ungdomsgruppens arrangementer.

Der ggres endvidere opmaerksom pa, at du ikke kan deltage i arrangementer, hvis du er i restance for deltagelse i tidli-
gere arrangementer.

Med baggrund i en del kommunikation med medlemmerne i forbindelse med kravet om at spge kommunebetaling, vil
det fremover ikke vaere et ubetinget krav, men fra kursus til kursus tages der stilling til, hvor kraftigt der skal opfor-
dres til at s¢ge tilskud fra kommunen.

Bestyrelsen

A~
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Medlemskaber

Efter afholdelse af de ekstraordinzere arsme¢der den 27-09-14 vil der fremover vare fglgende medlemskaber:

F: Familiemedlemskab, som giver ret til at hele familien (pa den pagaldende bopzl) kan deltage i NF-foreningens
arrangementer. Kontingentet giver én stemme pa arsmedet.

A: Medlemskab for enlige, som det nuvaerende A-medlemskab.

Medlemskab for unge under 30 ar, som er udeboende (hvor familien har et F- eller A-medlemskab). Dette giver ret
til at deltage i NF-foreningens aktiviteter, men giver ikke stemmeret pa arsmgdet (pnsker man det, mad man veelge
et A- eller F-medlemskab).

C: Stgttemedlem, som i dag.

Kontingentsatser - geldende fra 01-01-15:

F- medlemskab: kr. 250,-
Sammen med kontingentopkraevningen modtages et indbetalingskort til et frivilligt bidrag pa
kr. 200,-. Bruger man betalingsservice oprettes der automatisk en betaling pa det frivillige bi-
drag, som sa kan afvises, hvis man ikke gnsker at betale det. Betales de kr. 200,- far man fra-
drag pa selvangivelsen, dvs. omkostningen reelt bliver mellem kr. 120,- og kr. 135,- (alt efter bo-
palskommune).

A-medlemskab: kr. 225,-
Her fremsendes kun indbetalingskort pa kontingentet, men yderligere bidrag er naturligvis vel-
komne.

B- medlemskab: kr. 125,-
Her fremsendes kun indbetalingskort pa kontingentet, men yderligere bidrag er naturligvis vel-
komne.

C-medlemskab kr. 150,-
Som allerede vedtaget, men yderligere bidrag er naturligvis velkomne.

Alle medlemskaber modtager medlemsbladet NF-NYT samt andet orienteringsmateriale og kan derigennem fglge med
i, hvad der foregar i foreningen til gavn og glaede for vore medlemmer med NF.
A-, B- og F-medlemmer kan deltage i NF-foreningens kurser og andre arrangementer.

HUSK - jo flere vi er - des steaerkere bliver vil

Lene Lind, Formand & Jgrgen Juel Pedersen, Medlemskartoteket

Bidrag og gaver

I sidste nummer af NF-NYT gjorde vi en del ud af at fortaelle, hvor vigtigt det var, at vi alle stod sammen og lige gav et
ekstra bidrag til foreningen pa mindst kr. 200,-. Helst inden 01-10-14.

Arsagen var, at der var kommet nye krav vedr. opretholdelse af vores godkendelse efter ligningslovens § 8 A og { 12,
stk. 3. Det har noget at ggre med, at vi ikke skal betale skat af gaver og f.eks. arv. Vi skal ogsa bruge godkendelsen for
at kunne s¢ge driftsmidler i Driftspuljen - her far vi omkring kr. 170.000,- hvert ar.

Forhen skulle vi samle 100 bidrag om aret set over en 3-arig periode pa mindst kr. 50,- pr. bidrag. Omkring 1. maj fik vi
sa at vide, at nu skulle vi have mere end 100 bidrag pr. ar pa mindst kr. 200,-. Det var da en forskel, der var til at tage
og fele pa.

Men mange opfattede budskabet, og vi kan i skrivende stund meddele, at vi har ndet mélet for 2014.

Et andet tiltag har vaeret den nye kontingentstruktur. Hermed skulle vi gerne i 2015 og fremover kunne overholde kra-
vet, sa vi kan opretholde vores godkendelse hos SKAT.

En stor tak til alle, som har stgttet op omkring NF-foreningen i dette efterar.

Pa vegne af bestyrelsen
Lene Lind
Formand
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NF-foreningen skifter bank

Bestyrelsen har besluttet, at NF-foreningen skal skifte bank fra Handelsbanken til Spar Nord.

Den primaere grund skyldes simpelthen, at Handelsbanken i juni maned meddelte, at de ikke lzengere kunne tilbyde
foreningen forrentning af vores indestaende kapital. Forrentningen var i forvejen ikke overvaeldende, men det betyder
alligevel at foreningen vil ga glip af ca. kr. 2.600,- arligt. Samtidig betalte foreningen ogsa diverse gebyrer til Handels-
banken pa ca. kr. 900,- arligt.

Der blev indhentet tilbud fra Spar Nord og Arbejdernes Landsbank. Valget faldt pa Spar Nord, da de kunne tilbyde os en
god forrentning (og meget bedre end Handelsbanken) af indestaende kapital samt ingen gebyrer.

Bankskiftet er sat i gang og forventes endeligt fuldf¢rt i starten af november maned 2014.

De medlemmer, som har den arlige betaling af kontingentet oprettet som en PBS overfgrelse, skal ikke 2ndre noget.

Det skyldes, at nar man opretter en PBS overfgrelse, sd indtaster man et kundenummer, ogsa kaldet et Fl-
kreditornummer. Til det FI-kreditornummer er tilknyttet foreningens NEMkonto.

Det samme er gaeldende for foreningens girokort, da et girokort ogsa indeholder Fl-kreditornummeret i reekken af de
tal der star nederst pa et girokort.

NF-foreningens nye NemKonto hos Spar Nord er kontonummer 9077-4583533724 og Gavekontoen er kontonummer
9077-4583533732.

Hvis | har spgrgsmal omkring betalinger, er | velkomne til at kontakte mig pa e-mail: kassserer@nfdanmark.dk

Med venlig hilsen
Louise Boserup
Kasserer

www.nfdanmark.dk
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Opslagstavlen

Indlaeg til neste NF-NYT skal vaere Lene Lind i haende senest den 15. januar 2015, pa e-mail: bladet@nfdanmark.dk

Naeste blad udkommer medio februar 2015.

LANDSINDSAMLING 2015
1. februar - 31. august

NF-foreningen afholder landsindsamling i 2015.

Det er et krav fra nogle af de offentlige puljer, vi modtager midler fra, at foreningen afholder landsindsamling mindst
hvert andet ar. Vi haber, at rigtig mange vil st¢tte op om foreningen. Hvis vi ikke kan dokumentere, at vi ved f.eks. en
landsindsamling ogsa henter midler til foreningens arbejde andre steder, er der visse offentlige puljer, hvor vi hvert ar
henter vigtige midler, som vi bliver udelukket fra at kunne s¢ge.

En anden grund til at afholde landsindsamling er, at NF-foreningen er afhaengig af at modtage bidrag for at kunne
bevare retten til at vaere skattefri, og at bidragsyderne kan fratreekke det donerede belgb pa selvangivelsen. Derfor
beder vi om bidrag (gerne mange - fra forskellige personer), der alle skal vaere pa mindst kr. 200,-.

Yderligere informationer i NF-NYT nr. 1/2015 - som udkommer medio februar 2015.

Bestyrelsen

Skal stafetten udga???
Lees lige ovenstaende spgrgsmal én gang til - ”"Skal stafetten udga?”

Det mener jeg vil vaere rigtig sergerligt. Jeg synes, vi har kunnet laese rigtig mange personlige og spendende beretnin-
ger om livet med NF - specielt fordi vi har faet fortaellinger fra mange forskellige synsvinkler.

Men hvis vi skal fortsaette stafetten (i dette nummer af NF-NYT er der ingen stafetter), er det ngdvendigt, at der kom-
mer nye folk pa banen.

Skulle der vaere nogen blandt leserne, der har lyst til at fortaelle om deres relationer til NF - NF’ere, foraeldre til
NF’ere, andre pargrende eller maske fagpersoner, sa send redaktionen nogle linjer, sa vi kan bevare stafetten i de
kommende udgaver af NF-NYT.

Indlaeg sendes til redaktionen pa bladet@nfdanmark.dk.

Lene Lind
Redaktor

Samkgrsel til arsmgder [ kurser

I sidste nummer af NF-NYT skrev formanden i "Formandens Klumme” noget om det lave deltagerantal til dette ars
arsmgde. Formanden skrev noget om, at det maske var prisen pa arsm¢det eller maske noget omkring transport, som
gjorde sig geeldende i forhold til det lave deltagerantal.

Vi fra Hjgrring vil gerne g¢re opmaerksom pa, at vi normalt har plads til 1 - 2 personer i bilen i forbindelse med delta-
gelse i arrangementer - hvis det har nogen interesse.

Der er godt nok god tid til naeste arsmgde (2015), men ring alligevel pa 9892 6071 - hvis | er interesserede.

Mange hilsner
Dorethe og Keld, Hjgrring

www.nfdanmark.dk



Uddannelses kontanthjcelp

Godt nyt til unge med sarlig behov

Jeg har for skrevet, at unge med sarlig behov i fglge lovgivningen skal tilbydes en sarlige tilrettelagt uddannelse, hvis
det vurderes, at de ikke kan gennemfgre en ordinaer uddannelse.

Dette er stadig geeldende. Dog har det fgrhen veeret siledes, at de unge under en sddan uddannelse modtog kontant-
hjaelp, i stedet for SU. Det betg¢d, at det var lovgivningen om kontanthjzlp, der var geldende, og det var derfor ikke
muligt at spare op til f.eks. kgrekort eller indskud, nar man skulle flytte i egen bolig. P4 den made tvang kommunerne
vores unge til at matte optage et indskudslan hos kommunen.

Hvis man var sa heldig, at ens foraldre havde lavet en bgrneopsparing, som blev udbetalt nar man blev 18 eller 21 ar,
ville kommunerne holde kontanthjaelpen tilbage indtil, man havde “levet” sin opsparing op.

Heldigvis er det nu gaet op for dem, der sidder med lovgivningen, at denne lov var bunduretfaerdig og helt i modstrid
med tanken om, at unge med sarlige behov skal have samme muligheder for uddannelse som alle andre unge pa SU.

Lovgivningen er nu andret saledes, at det ikke leengere hedder kontanthjzelp under en seerlig tilrettelagt uddannelse -
men uddannelses kontanthjaelp, og dermed kan man fa dispensation til at spare penge op og have mere end kr.
10.000,- pa sin konto, sa leenge de er gremaerket et bestemt formal.

Det var pa tide!

Med venlig hilsen
Hanne Schmidt, Ringkgbing

Annonce - Socialradgiver sgges

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

Det kan vaere virkelig sveert (faktisk umuligt) for os legmand 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. 16:00).

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

Bestyrelsen
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Andre organisationer

Nyttige adresser m.m.
NF-foreningen er ikke nogen stor forening, og vi arbejder alle sammen frivilligt og ulgnnet.

Foreningen har desverre ikke selv mulighed for at ansaette nyttige fagfolk som laege, sygeplejerske, psykolog eller so-
cialradgiver.

Derfor er det rigtig rart, at der findes forskellige uvildige selvejende institutioner, hvor vi som patienter og pargrende
kan traekke 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 Pers-
son pa telefon 7022 7010 for yderligere informationer.

Lene Lind

Kontakt til SD

Sjeldne Diagnoser SD har telefontid:

Blekinge Boulevard 2 Mandag: kl. 10:00 - 14:00
2600 Tastrup Tirsdag: kl. 10:00 - 14:00
TIf: 3314 0010 Onsdag: kl. 10:00 - 17:00
Fax: 3314 5509 Torsdag: kl. 10:00 - 14:00
E-mail: mail@sjaeldnediagnoser.dk Fredag:  Ingen telefontid.

www.sjaeldnediagnoser.dk

Radgivning om sjceldne handicap

Kontakt til socialstyrelsen
www.socialstyrelsen.dk/handicap/sjaeldnehandicap
Fagligkonsulent, sjeeldne handicap, Lars Ege

TIf.: 4173 0829, E-mail: leg@socialstyrelsen.dk

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 kontakter VISO, kan det vaere en fordel at ringe og fa en uforpligtende og afklarende samta-
le med en VISO-konsulent pa tlf.: 7242 4000 - Abningstid: Mandag til torsdag kl. 9:00 - 15:30 og fredag kl. 9:00 - 15:00.

E-mail kontakt:
Du kan maile til VISO og komme i kontakt med en VISO-konsulent pd 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: kl. 09:00 - 15:00
Tirsdag: kl. 09:00 - 17:00
Onsdag: kl. 09:00 - 13:00
Torsdag: kl. 09:00 - 17:00
Fredag: kl. 09:00 - 15:00
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Guider til lovomrdder

DUKH (Den Uvildige Konsulentordning pa Handicapomradet) har udgivet en raekke guider, der giver en let introdukti-
on til udvalgte lovomrader.
Man kan nu finde nedenstaende guider pa DUKH’s hjemmeside

Rehabiliteringsplan og rehabiliteringsteam (ny)
BPA - Borgerstyret personlig assistance
Merudgifter til voksne (§ 100)

Fra barn til voksen

Hjaelpemidler og forbrugsgoder
Specialundervisning

Bil

Tabt arbejdsfortjeneste

Sygedagpenge

Merudgifter til bgrn (§41)

Fleksjob

Bolig

Arbejdsevnemetode

I DUKH’s lovguider far man en letforstaelig introduktion til de mest grundlzeggende regler pa ovennavnte lovomrader.
”Praksisnyt”

Pa DUKH’s hjemmesiden finder man ogsa ”Praksisnyt”, som udkommer med jeevne mellemrum - ca. en gang i mane-
den.

"Praksisnyt” tager hver gang et relevant emne op og behandler det i dybden. De seneste udgaver har f.eks. givet viden
om: Venteliste pa botilbud, Hurtighedsprincippet (noget omkring Retssikkerhedsloven) og Zgtefaelle som ledsager.

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

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

DUKH
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Fra medlemmerne

Godt klaret (gaet) Lotta

Her i sensommeren gennemfgrte, et af NF-foreningens medlemmer Fjéllrdven Classic,
som er en vandretur i den svenske natur pa 110km, som Lotta gik pa 5 dage.

Vi er nogle, der pa Facebook har kunnet fglge med i treeningen her i sommeren og op
til denne vandretur. Vi ved ogsa, at det var meningen, at Lotta skulle have gaet turen
sammen med en god ven. Vennen matte desvaerre melde fra, men det stoppede ikke

Lotta. Hun gik da bare turen alene.

Det er super flot gaet ©

Stort tillykke med sejren og medaljen.

Lees mere om Fjéllrdven Classic pa www.fjallraven.com/classic - eller
maske kan Lotta overtales til at lave et lille indleeg om forberedelserne og
selve vandreturen til naeste nummer af NF-NYT?

Mange hilsner
Lottas Facebook venner

Apps - Leere apps og spil app
Hermed nogle forslag til nogle lzere apps og en enkelt spil app til voksne
Leere apps:

Ramasjang app (Gratis)
Ramasjang app’en indholder simple spil og bogstavlege.

Mine tabeller (Gratis)
Her far du en regne app sa du eller dine bgrn kan lzere de sma tabeller.

Moji Klockis - Ier dit barn klokken (kr. 7,-)
Med app’en kan dit barn laere klokken pa en meget enkel og paedagogisk made.

Kneek Iesekoden (kr. 25,-)
App der ligger vaegt pa bogstavlydene frem for bogstavnavnene. Ogsa er god til skrivegvelser.

Dansende bogstaver(gratis)
En god app med bogstavlydene

Spil apps:
2048 (Gratis)

Et spil til voksne, hvor man skal bruge hjernen.

Hvis, | sidder derude med nogle gode apps til vores bgrnjunge sa send dem til uj@fdanmark.dk sa vi kan fa dem med
pa denne sidde.

Mange hilsner
Uffe Scheeffer Jaenicke
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Ungdomsgruppen

Ungdomsgruppens kalender

2015
Januar Marts Juli
17.-18. | Julefrokost i Horsens 7.-8. Arsmode 2015 23.-26. Familiekursus 2015
Se mere side 14 Hotel Scandic, Ringsted Feriecenter Slettestrand, Fjerrits-
Eget arrangement Se side 31 lev. Se side 31
Foreningsarrangement Foreningsarrangement

Se ogsa kalenderen side 4 for Lokalgruppernes arrangementer.

Kontaktpersoner i ungdomsgruppen

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

Trine Wind
Lovengrnsgade 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

Medlemskab (Ungdomsmedlemmer)
Efter afholdelse af de ekstraordinzere arsme¢der den 27-09-14 vil der fremover vare fglgende medlemskaber, som er
aktuelle for ungdomsmedlemmer (se ogsa side 6)

F: Familiemedlemskab, som giver ret til at hele familien (pa den pageldende bopal) kan deltage i NF-foreningens
arrangementer. Kontingentet giver én stemme pa arsmgdet. Dette gaelder for unge under 30, som er hjemmebo-
ende. Medlemskabet giver ikke stemmeret - kun til én i husstanden.

A: Medlemskab for enlige, som det nuvaerende A-medlemskab.

B: Medlemskab for unge under 30 ar, som er udeboende (hvor familien har et F- eller A- medlemskab). Dette giver ret
til at deltage i NF-foreningens aktiviteter, men giver ikke stemmeret pa arsmgdet (pnsker man det, mad man veaelge
et A- eller F-medlemskab).

Lene Lind, formand & Jorgen Juel Pedersen, medlemskartoteket

Regler for tilmelding til arrangementer

For at undga flere ganges kaotiske tilstande omkring tilmelding til vores arrangementer har vi i Ungdomsgruppen
besluttet, at vi nu vil handhaeve reglerne omkring bindende tilmelding til arrangementer.

Nar der til et arrangement star, at der er bindende tilmelding, betyder 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 udsende girokort umiddelbart efter, at du har tilkendegivet, at du vil tilmeldes et arran-
gement. Tilmeldingen vil forst vaere gaeldende, nar tilmeldingsgebyret er betalt (senest pa den angivne betalingsfrist).

Nanna, Rasmus og Trine
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Julefrokost - Igrdag den 17. januar 2015

Sa er det traditionen tro ved at veere tid til, at vi skal af-
holde vores arlige julefrokost. Denne gang afholdes jule-
frokosten Igrdag den 17. januar 2015 i Horsens hos Trine.

Vi m¢des kl. 15 til hygge og lidt godt til ganen, og efterfgl-
gende spiser vi middag ude i byen. Ellers skal vi have det
sjovt og spille pakkeleg, sa du skal medbringe 2 pakker &
kr. 20,- stykket.

Foreningen vil give et tilskud til transport og mad, men
regn med en egenbetaling pa i hvert fald kr. 100,-.

Der vil vaere mulighed for overnatning hos Trine, s man
ikke behgver at tage tidligt hjem.
Trine bor teet pa stationen, sa der er nemt at finde.

Tilmelding sker til Trine pa mail - tw@nfdanmark.dk se-
nest 3. januar 2015.

Vi ser frem til en rigtig hyggelig julefrokost ©

Med venlig hilsen
Nanna, Trine og Rasmus

Ungdomskursus 2014
Den 3. - 5. oktober

Vi skulle pd Ungdomskursus i Slagelse pd Danhostel.

Vi kom fredag eftermiddag, hvor vi fik aftensmad. Efter maden kom der en naturvejleder med en masse forskellige
krybdyr, hvor vi alle fik rykket ved vores greenser - ved enten at r¢re ved en slange eller holde forskelligt kryb, bl.a. en
fugleedderkop. Det var en mega fed oplevelse. Efter det var der hygge.

Lordag var der foredrag med Jesper og Lars Carlsen, som snakkede om det gode liv, og hvad vi synes, er et godt liv, og
hvad der skal til for at fa det. Vi fik alle nogle gode ting fra andre om, hvad der skal til for et godt liv. Det var rigtig
godt, fordi de netop har erfaring i, det de snakker om. Efter aftensmaden var der igen hygge, selvom folk var meget
treette.

S¢ndag var der foredrag om ensomhed med Gert Jessen. Det var en interessant made at dele det op pa og se pa, hvad
ensomhed er. Der kan veere forskellige mader at fgle sig alene pa. Selvom vi har noget at keempe med, sa er vi ikke
alene. Alle har et eller andet at keempe med. Efter det var der sandwich og farvel til alle.

Tak for et aldeles dejligt kursus - vi fik rigtig mange ting med hjem.

Mange hilsner
Pernille, Hans Kristian og Henriette
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Lokalgrupperne

Lokalgruppen Vestjylland

Hanne Schmidt
TIf.: 8653 1043 [ Mobil: 2571 6205, E-mail: fam.haslundschmidt@live.dk

Lokalgruppen Nordjylland

Linda Anne Mette Michelsen
Fyrkildevej 28, st. tv., 9220 Aalborg Ost, TIf.: 3133 4689, E-mail: puddelhundio@gmail.com

Keaere Lokalgruppe Nordjylland,
Desvaerre matte vi aflyse vores grillhygge den 09-08-14 pga. manglende tilmeldinger.

Jeg har taenkt, teenkt og teenkt! Har haft et par diskussioner med mig selv, og pr¢ver nedenstaende I¢sning i fgrste
omgang, og haber det er den rigtige.

Nar vi medes til kaffehygge den 01-11-14 her hos mig og til julefrokosten den 06-12-14 hos Mona, bedes | tage jeres ka-

lender med, sa vi kan bruge lidt tid pa at planlaeegge naeste ar. Jeg er nemlig af den mening, at hvis kan man planlaegge
ferie m.m., sa kan vi ogsa planlagge de her ture og pa den her made, sa alle far medbestemmelse pa turene vedr. ud-

flugtsmal og tidspunkt. Jeg haber, | ogsa synes, det kunne veaere en god ide!

Lige en ting mere - jeg kan ikke huske, hvis | et 1/2 ar f¢r en eller anden tur har sagt, at | kan komme med, sa veer s¢de
lige at give en lille melding om | kommer eller ej, nar der er sidste tilmelding - se NF-NYT nr. 1/2014, Lokalgruppen
Nordjylland.

FORSLAG OG HUSK, DET ER KUN FORSLAG til naeste ars ture: Vildemoseporten og Naturcenter Fosdalen

Haber ellers, | har haft en god sommer, og | har nyt solen, uden at blive skoldet.
Mange hilsner fra Linda

06-12-14 - JULEFROKOST

I ar holdes julefrokosten ved Mona og Jack.

Kom med julehumgr og en pakke til det arlige pakkespil.

Vi starter kl. 13:00. I skal kontakte mig, hvis I vil deltage af hensyn til
indkg¢b af mad m.m.

I ar er julefrokosten rykket lidt, sa jeg haber, at det giver pote.
| far adressen af mig, nar i tilmelder jer - senest den 03-12-14.

Mange hilsner fra Linda

Lokalgruppen Midt- & @stjylland

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

Lokalgruppen Syd- & Sgnderjylland

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

Kontaktperson til Lokalgruppen Syd- & Sgnderjylland SOGES.
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Lokalgruppen Fyn

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

Lokalgruppen Region Sjeelland:

Christina Scheffer Jaenicke
TIf. 6167 0644, E-mail: csjaenicke@gmail.com

Lokalgruppen Kgbenhavn:

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

Lokalgruppen Nordsjelland:

Githa Petersen

TIf.: 2163 1267

Peter Floris

TIf.: 4879 7340, E-mail: floris@mail.dk

Opfordring til Lokalgrupperne

Denne opfordring er nok mest til kontaktpersonerne for Lokalgrupperne.
I kan ved henvendelse til J¢rgen Juel Petersen fa de mailadresser, som foreningen er i besiddelse af, og som dakker
netop jeres Lokalgruppe. Henvendelse 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 invitere til arrangementer i Lokalgrupperne pa. NF-NYT kan selvfglgelig ogsd anvendes - men det
kraever langtidsplanlaegning. Facebook er ikke godt nok.

Formanden, redaktgren

Maillister

Til medlemmer, der gnsker at komme pa deres egen Lokalgruppes mailliste, bringes nedenfor de mailadresser, man
skal tilmelde sig pa.

Send en mail til den aktuelle mailadresse 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

16 M

www.nfdanmark.dk




Referat - Ekstraordincert drsmgde 2014

Referat af ekstraordinart arsme¢de 2014
Lordag den 27. september 2014 kl. 14 pa Hotel Park i Middelfart

Formand Lene Lind b¢d velkommen til deltagerne i det ekstraordinzere arsmgde.

| arsmgdet deltog 9 medlemmer (9 A-medlemmer med stemmeret og 0 B-medlemmer uden stemmeret).

1. Valg af dirigent
- Louise Boserup blev pa bestyrelses forslag valgt som dirigent.
- Dirigenten konstaterede, at det ekstraordinaere arsm¢de var lovligt og rettidigt indvarslet i henhold til ved-
tegterne.
2. Valg af stemmetzllere

- Der blev valgt 3 stemmetallere - Peter Floris, Anders H. Lind og Trine Wind.
3. Vedtagelse af vedtagtsandringer.

- Formanden redegjorde for de foreslaede @ndringer.

- Det fremlagte @ndringsforslag blev enstemmigt vedtaget.
4. Eventuelt

- Intet at bemaerke
Pa vegne af bestyrelsen

Lene Lind
Formand

Referat - Ekstraordineert-ekstraordineert drsmgde 2014

Referat af ekstraordinaert-ekstraordinaert arsme¢de 2014
Lordag den 27. september 2014 kl. 14:30 pa Hotel Park i Middelfart

Formand Lene Lind b¢d velkommen til deltagerne i det ekstraordinaere arsmgde.

| arsmgdet deltog 9 medlemmer (9 A-medlemmer med stemmeret og 0 B-medlemmer uden stemmeret).

1. Valg af dirigent
- Louise Boserup blev pa bestyrelses forslag valgt som dirigent.
- Dirigenten konstaterede at det ekstraordinaere arsm@de var lovligt og rettidigt indvarslet i henhold til ved-
tegterne.
2. Valg af stemmetzllere

- Der blev valgt 3 stemmetallere - Peter Floris, Anders H. Lind og Trine Wind.
3. Vedtagelse af vedtagtsandringer i henhold til det ekstraordinare arsmgde

- Formanden redegjorde for de foreslaede ndringer.

- Det fremlagte @ndringsforslag blev enstemmigt vedtaget.
4. Fastleggelse af kontingentsatser for det kommende kalenderar (2015)
- Formanden redegjorde for de foresldede aendringer i kontingentsatser.
- Forslaget blev enstemmigt vedtaget.
5. Eventuelt
- Intet at bemaerke

Pa vegne af bestyrelsen

Lene Lind
Formand
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Formandens kommentarer

Grunden til de ekstraordinaere arsmeder var jo, at foreningen pga. de nye regler omkring gaver og bidrag sa sig n¢dsa-
get til at lave en ny kontingentstruktur. For at kunne lave en ny kontingentstruktur var vi ngd til fgrst at lave en ved-
tegtsendring, da de paragraffer i vedtaegten, der drejer sig om kontingent, jo skulle svare til den nye kontingentstruk-
tur. Det skal lige bemaerkes at vedtaegtsaendringer skal vedtages pa to af hinanden fglgende arsmg¢der (ekstraordinzere
arsmeder).

Som det ses af referaterne pa forrige side gik alle forslag glat igennem.

Den nye § 3 i vedtaegterne som drejer sig om Medlemskab og kontingent vil fremover have nedenstaende ordlyd:

1. Som medlemmer af NF-foreningen kan optages alle interesserede, savel personer som firmaer, institutioner,
kommuner, selskaber og foreninger.
2. Der kan tegnes fglgende medlemskaber af NF-foreningen:

F- medlemskab: Familiemedlemskab - som giver ret til at hele familien (pa den pageldende bopel) kan deltage i
NF-foreningens arrangementer. Medlemskabet giver én stemme pa arsmedet, én person kan veaelges til tillidsposter
i foreningen.

A-medlemskab: Medlemskab for enlige - har stemmeret pa arsmg¢der og kan veelges til tillidsposter i foreningen.

B-medlemskab: Medlemskab for unge udeboende under 30 ar. Medlemskabet giver ret til at deltage i NF-
foreningens aktiviteter, men giver ikke stemmeret pa arsmegder.

C-medlemskab: Enkeltpersoner, firmaer, institutioner, selskaber og foreninger, der gennem medlemskab ¢nsker at
stgtte NF-foreningens formal. C-medlemmer kan ikke deltage i d&rsm@der og kan ikke valges til tillidsposter i for-
eningen.

3. Handler et medlem af NF-foreningen til skade for foreningen, kan medlemmet ekskluderes efter beslutning i NF-
foreningens bestyrelse. Eksklusion skal forelaegges foreningens ¢verste myndighed ved fgrstkommende arsmgde.

4. Foreningens kontingenter, deres stgrrelse og ikrafttraeden besluttes pa arsmgdet.
Kontingentet forfalder til betaling hvert ar den 1. januar med sidste rettidige betaling den 1. februar. Ved indmel-
delse efter den 1. juli i et kalenderar betales halvt kontingent for den resterende del af aret.

5. Udmeldelse skal ske med mindst 3 maneders varsel inden 1. januar. Udmeldelse kan ske skriftlig eller via mail til
NF-foreningens formand.

6. Intet medlem heefter med mere end sit kontingent.
Den nye kontingentstruktur - se venligst side 6 (Foreningen orienterer).

Lene Lind
Formand
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Referater mm.

Bedsteforceldrekursus 2014

Bedsteforaeldrekurset blev gennemfgrt den 11. - 12. oktober pa Hotel Pejsegarden i Bradstrup. Kurset henvendte sig
primaert til bedsteforzeldre til b¢rn og unge mellem 0 og 20 ar.

Pa Familiekursus i 2013 blev tanken om at gennemfgre et Bedsteforaeldrekursus i 2014 luftet, og blandt deltagerne pa
Familiekurset var der en positiv stemning for at gennemfgre et sadan kursus, ogsa fordi det ville vaere 5 ar siden, det
sidst blev gennemfgrt.

Desveerre var der ikke den store opbakning til kurset (da det kom til stykket), yderligere kom der i sidste gjeblik afbud
grundet sygdom, sa deltagerantallet var blevet reduceret til 7 og 2 kursusledere (bestyrelsesmedlemmer).

Lordagens indleeg var ved neuropaedagogisk konsulent Lene Daugaard, Vejlefjord Bgrneneurocenter. Temaet var "Hvor-
for kan noget vaere sveert for bgrnene, og hvordan kan man hjalpe dem”. Efter et meget interessant indlaeg var der
muligheder for, at vi selv kunne prgve nogle af de hjalpemidler, der blev praesenteret.

Jytte fra Pejsegarden kom med et forslag om, at vi for en mindre tillegspris kunne overvaere Pejseshow 2014 efter at
have indtaget vores aftensmad omkring den store revybuffet (her manglede der bestemt ingenting - her var der mad i
rigelige maenger og for enhver smag). Formanden besluttede med opbakning fra resten af bestyrelsen (ét medlem) og
kursusdeltagerne, at vi gerne ville deltage. Vi havde en rigtig hyggelig og sjov aften.

S¢ndagens indlaeg var ved overlaege, dr. med. Stense Farholt fra Center for Sjaeldne Sygdomme, Arhus Universitetsho-
spital i Skejby. Indlaegget omhandlede NF1 i almindelighed, og hvad er specifikt for bgrn og unge - symptomer, adferd,
undersggelser mv.

Herefter blev kursus afsluttet med stor tilfredshed fra deltagerne og ros til gennemfgrelsen af arrangementet.

H.C. Mortensen
Kursusdeltager

Stenses og Lenes PowerPoints kan tilsendes pa mail ved henvendelse til formand@nfdanmark.dk.

Ungdomskursus
3. - 5. oktober 2014 pa Danhostel Slagelse

De fleste af os megdtes fredag pa Slagelse station og kerte i samlet flok til vandrehjemmet, hvor weekendens kursus
skulle afholdes. De sidste deltagere ankom til vandrehjemmet, vaerelserne blev fordelt, og sa var der aftensmad.

Efter maden var det tid til aftenens indslag, som var et bes¢g af "krybdyrmanden”, der havde kakerlakker, en lille, men
meget giftig skorpion, en fugleedderkop, en malkesnog og en kongeboa med. Det var rigtig spaendende, hvad han
kunne forteelle bade om hans dyr og nogle af de ting, han havde oplevet. Der blev bestemt rykket nogle graenser, da
der var mulighed for at r¢re og holde dyrene.

Efter aftenens oplevelser var det nogle traette unge mennesker, som gik i seng.
Lordag efter morgenmaden var det tid til det, som det hele handlede om - nemlig det at flytte hjemmefra. Hvad man
skal huske, og hvad der kan vaere sveert ved det at starte en ny tilveaerelse vaek fra "mors k¢dgryder”.

Det var et rigtig speendende og lzererigt foredrag. De 2 foredragsholdere (Lars og Jesper Carlsen) fra firmaet LevAs, som
har mentorer/stgttekontaktpersoner til unge med saerlige behov. De har bl.a. en café i Kgbenhavn, som bliver drevet af
nogle disse unge mennesker.

Der blev bl.a. snakket om, hvad det ville sige at have et "godt liv”. Der kom rigtig mange gode input til, hvad et godt liv
kan indeholde og gode ideer til, hvordan man kan ggre nogle af de ting, der kan vaere svaere at overkomme i hverda-
gen.

Nogle af de ord, som vaegtede h¢jt i grupperne, var: Tryghed, familie, venner, kaereste, en hverdag at sta op til, accept,
fritidsinteresser, uddannelse og job.

Der blev snakket om, at der er forskellige mader at bo pa, og den hjelp man kan fa - bl.a. i en st¢tte/kontaktperson. At
det ofte kan vaere svaert at fa hjaelp hos kommunen, og bare det at finde rundt i den jungle, som kommunen er.
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Lordag aften stod i hyggens tegn, der blev snakket pa kryds og tveers, udvekslet erfaringer, hygget og spillet spil.

S¢ndag var emnet “ensomhed”, hvad det er for en stgrrelse. At der er forskellige former for ensomhed, hvad kan man
gore for at bryde ensomheden, og at tavsheden ikke altid er negativ. Der var gruppeopgaver, hvor der blev udvekslet
erfaringer, og der blev taget nogle gode eksempler op.

Sa blev det tid til at k¢re til stationen og med toget hjem igen med nogle meget traette unge mennesker.
Det var en rigtig god, hyggelig og leererig tur.

Mange hilsner
Rasmus, Trine og Nanna

Health og Rehab Messen 2014

Atter i ar havde Sjaeldne Diagnoser (SD) en stand pa Health
og Rehab Messen. Sjeldne Diagnoser (Lene Lind, NF) havde
sgrget for, at der var mandskab til at betjene publikum. Alle
dage var der 6 personer om formiddagen og 4 om eftermid-
dagen, hvilket syntes at vaere en god sammensatning, da
der altid er mest run pa indtil middag.

Mandag kl. 13:00 m¢dtes Susanne Romlund fra SD, Karin
Persson (NF), Peter Floris (NF), Ulla og Erik Isbye (Mito-
kondrie-foreningen i Danmark) for at stille standen op. Su-
sanne Romlund kom med deres materiale, sa standen kunne
blive paent dekoreret. Susanne havde yderligere 3 paraplyer
fra Sjeeldne-dagen 2008 med, sa der var i alt 6 stk., hvilket
gjorde at standen blev meget synlig pa hele gangen, og at
publikum syntes, det var en sjov ide. Desvaerre havde Bella Centret ikke faet fremsendt udstillerkort til os, sa vi matte i
Udstillerservice for at fa dem. Desuden havde vi faet 2 sma borde, der kun naede til knaehgjde. Det s¢rgede Susanne
for at fa rettet op pa.

N3a, men vi fik stillet standen op med de for handen vaerende midler.

Udvalget af brochurer var atter i ar begraenset til 7 foreninger ud af de 48, der er medlem af Sjaeeldne Diagnoser. Det var
ergerligt, idet der fra fagpersonalet blev spurgt efter de manglende oplysninger.

Tirsdag (fgrste dbningsdag) kom, og vi havde nok at se til. Antal besggende 2.751, hvilket var ret flot. Der var mange,
der ¢nskede at fa Sjeldne Diagnosers medlemsoversigt, sa de
" "“Noser 70 stk. der var leveret, forsvandt hurtigt. Vi matte derfor
,, ' ~ sende Susanne hjem efter flere oversigter, samt nogle flere
pjecer om ”Sjeldne-netvaerket”. Om eftermiddagen kom
Susanne tilbage med 400 stk. oversigter og vist nok 50
”Sjeeldne-netvaerket”.

Onsdag formiddag var der virkelig mange, der kontaktede os,
og der var mange udlendinge iblandt, sa vi ogsa fik traenet
vort engelsk. Der var travlt specielt om formiddagen. Antal
bespgende 3.286, hvilket halspeakeren var ret begejstret over,
idet vi var meget teet pa hele sidste gangs besggstal.

Torsdag formiddag var nogenlunde. Om formiddagen havde
vi ret travlt, og de 400 foldere fra SD matte vi til at rationere.
Ombkring kl. 14 var vi sa udgaet for disse. Det samme skete
naesten for et par af de ¢vrige foreningers materiale - bl.a. for Landsforeningen Rett Syndrom. KI. 15:00 var der nogle
meget traette udstillere, der ¢nskede, at deres ben og ryg snart kunne ga i hvilestilling, og omkring kl. 16:30 var der sa
dedt, at vi sd smat begyndte at rydde op. Antal besggende 2.409.

I alt havde udstillingen vaeret besggt af cirka 8.500 mennesker, hvilket Health og Rehab Messen var meget begejstret
for. Samtidig blev det meddelt, at man ved naeste Health og Rehab Messe i 2016 vil ga tilbage til den gamle ordning
med at afholde messen i maj maned.

Sa var der kun tilbage at demontere standen, og her var det en forngjelse at have Peter Floris med. Efter % time var
standen ryddet, og vi kunne ga hjem med god samvittighed.
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Tak til alle vagter!

0Og sa et lille pip! Kere medlemmer! Vi manglede materiale fra mange af jer. Det skal ikke veere noget meget fint. Det
eneste vi kunne taenke os er en stak foldere fra (helst) alle foreninger, idet vi matte sta og fortelle besggende, at vi
ikke havde noget fra netop den forening, den besggende var interesseret i. Teenk pa, at de fleste besggende er fagper-
sonale, der kommer for at blive klogere pa blandt andet Sjaeldne Diagnoser og alle dens medlemsforeninger.

Erik Isbye
Mitokondrie-foreningen i Danmark

Prisoverrekkelse

Fredag den 26. september 2014 var Lene og Anders til prisoverraekkelse hos Bagger-S¢rensen Fonden (”Dandy-
fabrikkerne”) pa Hotel Munkebjerg i Vejle.

”Fondens formal er at yde st¢tte af almennyttig eller almen velggrende karakter til kulturelle eller sociale aktiviteter
samt til videnskabelige aktiviteter med tilknytning til odontologiske eller medicinske omrader, herunder isaer forsk-
ning, udvikling, uddannelse og oplysning til udbredelse af mund- og tandhygiejne samt til forebyggelse og helbredelse
af sukkersyge og gjensygdomme.” Legaterne kan ikke s¢ges.

Fra 2013 tilgodeser fonden ogsa omraderne cg¢liaki, autisme og neurofibromatose.

Prisoverraekkelsen drejede sig om den arlige uddeling af de |
tre faste priser: Bagger-S¢rensen Prisen 2014, Talentprisen & Nie
2014 samt Paskgnnelsesprisen 2014. Der var i 2014 ingen '
Paskgnnelsespris, men derimod to Talentpriser.

Hzedersprisen uddeles til en person, som har ydet en ba-
nebrydende sundhedsvidenskabelig indsats pa et hgjt in-
ternationalt niveau. Arets prismodtager var professor, dr.
odont. Peter Svensson. Prisen var pa kr. 500.000,-.

Talentprisen uddeles til en yngre talentfund forsker (under
40 ar), som har preesteret selvsteendig forskning i saerklas-
se. Arets prismodtagere var Tandlage, ph.d. Rubens Spin-
Neto og leege ph.d. H¢rdis Osk Atkadottig. Priserne var pa
kr. 50.000,- til hver. ==

Ydermere ydede fonden i 2014 st¢tte til udvalgte projekter og arrangementer under patientforeningerne indenfor: Coli-
aki, autisme og neurofibromatose.

Det var her NF-foreningen kom ind i billedet. Vi har faet tildelt kr. 25.000,-, som skal bruges som tilskud til Familiekur-
sus 2015.

Selv prisuddelingen var igen i ar en meget spaendende oplevelse. Lene og Anders blev hurtigt enige om, at de var kom-
met i "fint selskab”. Det var tydeligt at maerke, at de fleste af de ca. 40 - 50 deltagere kendte hinanden fra tidligere
prisuddelinger. Deltagerne var medlemmer af fondens bestyrelse, medlemmer af den kommission, som indstiller pris-
modtagerne til bestyrelsen samt tidligere prismodtagere - mange med ledsagere. Vi var igen rimeligt klaedt pa til for-
holdene, selvom Anders stadig matte indr¢mme, at han var den eneste herre uden slips. To af de tre foreninger som
havde faet en donation fra fonden var til stede: NF-foreningen og Dansk Forening for Cgliaki.

Det hele startede med velkomst ved bestyrelsesformand Claus Bagger-S¢rensen. Herefter var der musikalsk under-
holdning af Kristian Lilholt Band (det var rigtig godt). Professor, overlaege dr. med. Oluf Borbye Pedersen begrundede
nu pristildelingerne og overrakte herefter alle tre priser. Pause og indlaeg ved modtager af Bagger-S¢rensens haeders-
pris 2014 professor, dr. odont. Peter Svensson. Mere musikalsk underholdning og som afslutning en tre retters buffet-
middag - afsluttede med kaffe, kage og chokolade.

NF-foreningen vil gerne takke Bagger-S¢rensen Fonden for de tildelte midler. Vi skal nok forvalte dem efter bedste
evne, sa de bliver til fordel og nytte for medlemmerne.

Lene og Anders
Bestyrelsen
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16th European NF- conference
4. - 7. september 2014 i Barcelona, Spanien

Deltagere fra NF-foreningen: Anders H. Lind, J¢rgen Juel Pedersen,
Lene Lind og Trine Wind.

Onsdag den 3. september

Afrejse fra Kgbenhavn, ankomst til sen aftensmad. Hentet i lufthav-
nen af bestilt taxa. Indkvarteret pa hotel, og spiste som sagt en sen
aftensmad pa et pizzeria lige over for hotellet. Hvis det da var pizza -
pizzabunden var narmest tyndt knakbrgd.

Torsdag den 4. september.

Morgenmad pa hotellet. Der er efterhanden ankommet mange bekendte fra tidligere NF-konferencer (bade danske og
udenlandske) - bl.a. overlaege, dr. med. Annette Haagerup (CCS, Skejby) og Cecilie Ejerskov (CCS, Skejby). Formiddagen
var faktisk fri, og vi benyttede tiden til en gatur i den neermeste omegn. Vi kom bl.a. forbi det store stadion - Camp
Nou (hjemmebane for FC Barcelona siden 1957). Tilbage til hotellet, og sa var vi endelig klar til selve konferencen. Der
var en kort gatur pa 5 - 7 minutter til konferencecentret, og vi naede lige at spise frokost pa vejen til centret.

Vi blev tjekket ind til konferencen. Arets konference taske lignede mest af alt en gymnastikpose, men indholdet var
dog noget anderledes.

Sa gik vi i gang, og turboen var sat til fra start. Eftermiddagen startede med 4 dbningsindlag. Herefter session 1 med
tre indleeg. Session 1: Behandling af kliniske og genetiske informati-
oner om NF. Sessionen havde tre indlaeg: Behandling af kliniske og
genetiske informationer om NF (Gareth Evans), forekomst, dg¢delig-
hed og risiko for kreeft ved NF (Sirkku Peltonen) og brystkreeft ved
NF 1 (Juha Peltonen).

16" European Neurofibromatosis Meeting Herefter var der det fgrste mg@de i den nye europaeiske NF-forening -

September 4-7, 2014 Barcelons

European NF Group (se andet sted), som vi som patientforening fik
lov til at overveere.

. Hjem til hotellet. Vi skulle mg@de igen kl. 19.30, hvor vi i busser blev
ALLENGES MHERD! kort til velkomst cocktails oppe pa et bjerg - lige foran Nationalmu-

i seet. Pragtfuld udsigt, nydelig musik, flotte springvand (i farver) og
en masse dejligt at spise og drikke. Hjem i seng kl. 22.00 - det var
ogsa ved at veere hardt tiltreengt.

iiseLd

Fredag den 5. september

Nu var vi i gang - og sa gik det altsa bare slag i slag. Session 2: Kognitive aspekter ved NF (5 forskellige indlaeg, bl.a. det
omkring Simvastatin - se andet sted). Kaffepause. Session 3: Forvaltning af NF-patienter (3 forskellige indlaeg, bl.a. om

kompleks NF1 og NF2 indlaeg om NF2). Endelig frokost - nu var der ogsa brug for at slappe en smule af. Efter frokosten
var der poster session, hvor ca. 75 NF-relaterede posters kunne beses. Heriblandt 2 danske - se andet sted).

Eftermiddagen startede med session 4: Molekylaere undersggelser - et traek af gangen (6 forskellige indleeg). Der var
lige tid til at putte en kaffepause ind imellem. KI. 18.20 var der afrunding, og en lang dag var slut. Vi spiste aftensmad
pa en restaurant lige nedenfor hotellet - der var simpelthen ikke overskud til mere.

L¢rdag den 6. september

Sa var vi i gang igen. Session 5: Granser ved molekylare aspekter i NF (5 forskellige indlaeg). Kaffepause. Herefter ses-
sion 6: Livskvalitet for NF-patienter (4 forskellige indlaeg). Frokost og poster session. Session 7: Genetisk diagnostik af
NF1 (6 forskellige indleeg). Opfglgning pa dagen.

”Den danske delegation” havde dog holdt 1 time "fri” om formiddagen, hvor vi h¢rte et indlaeg i en speciel session kun
for patienter og pargrende: Opdatering pa de seneste resultater af videnskabelige undersggelser og nye behandlinger
af NF1 og NF2 (Eric Legius og Gareth Evans).

Efter afslutningen pa dagens sidste session var alle konferencedeltagerne pa en highlight byrundtur med bus - rundt i
Barcelona. Undervejs var der et par stop, hvor vi forlod bussen for en lille gatur rundt i omradet (forbi et par seveer-
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digheder). Byturen endte pa havnen, hvor den officielle middag blev indtaget pa en bad. Dejlig, dejlig middag og noget
godt at drikke til. Middagen sluttede omkring kl. 22.00, hvorefter busserne kgrte tilbage til kongrescentret. Nu var der
heldigvis kun den korte gatur tilbage til hotellet - for nu var der godt nok ved at vaere udsolgt.

S¢ndag den 7. september

Konferencens sidste dag. Vi havde nu sagt farvel allerede I¢rdag. Vi skulle veere i lufthavnen omkring middagstid, og
derfor kunne vi ikke na at deltage i konferencens sidste session. Session 8: Nye perspektiver i NF terapeutisk (4 forskel-
lige indlaeg). Der var ogsa en afslutnings session, men da var vi for leengst taget af sted til lufthavnen.

Hjemrejse uden problemer - ogsa for de tre, der skulle fortsaette til Jylland.

Hjemme igen med en masse ny viden i bagagen.

17th European NF-Meeting afholdes i september 2016 i Padua, Italien (naermeste stgrre by - Venedig). Pr¢v at overveje
om det ikke kunne veaere spendende at deltage. Det er simpelthen en rigtig stor oplevelse, hvis man interesserer sig for
NF - hvad enten man er NF’er eller pargrende.

Ref.: Lene Lind

Diverse nyheder fra NF-konferencen

Pa konferencer som den nylig afholdte NF-konference i Barcelona dukker der selvfglge mange ny og speendende nyhe-
der op. Det er svaert [ umuligt at holde styr pa det hele. Men nedenstaende har jeg fors¢gt ganske kort at gengive no-
get af det, som faestnede sig hos NF-foreningens udsendte:

Simvastatin

Simvastatin er et laegemiddel, som nogle af lzeserne maske kender. Undertegnede indtager det selv mod forhgjet kole-
sterol.

Fors¢g har vist, at Simvastatin til en vis grad kan forbedre indlaeringsevnen hos mus. Desveerre viser forsgg ogsa, at det
ikke virker pa mennesker (pokkers ogsa).

Dataindsamling

Legen Gareth Evans, NF-klinikken i Manchester (en god bekendt af NF-foreningen) fortalte om, hvordan man behand-
ler klinisk og genetisk information om NF. Isaer understregede han vigtigheden af dataindsamling.

Medicin til at reducere fibromer

Vi h¢rte ogsa et indleeg om ovenstdende sardeles speendende emne. Desvaerre var man kun i starten af denne forsk-
ning, og de forelgbige resultater var sadan lidt bade og.

Er traethed og sgvnforstyrrelser typiske symptomer for NF?

Med denne overskrift stillede Martin Krebs (formand for den tyske NF-forening) op med en meget rost poster. Rost af
de tilstedevaerende fagpersoner.

Martin havde lavet en meget grundig og informativ undersggelse af et meget vigtig tema i mange NF’ers liv.

Kort fortalt - NF’ere er mere traette og har flere sgvnforstyrrelser end baggrundsbefolkningen.

Neglefibromer

Viden omkring neglefibromer var nok ikke sa aktuelt pa denne NF-konference. Men det har vaeret oppe og vende tidli-
gere.

Vi er nu i besiddelse af noget materiale om dette ofte meget smertefulde fanomen - fibromer omkring / under negle-
ne.

Nordisk samarbejde omkring NF pa patientforeningsniveau

Da det europaiske NF-samarbejde mellem de europaeiske NF-foreninger i vore gjne er stort set ikke eksisterende,
brugte vi noget af tiden i Barcelona til at samle op pa det nordiske samarbejde (Danmark, Finland, Norge og Sverige).
Vi havde et par givtige mg¢der med vore nordiske venner. Konklusionen blev at nordmandene lovede at arbejde videre
med nogle ideer. | fgrste omgang at skaffe nogle penge sa der kan afholdes et nordisk me¢de.
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Naste europaiske NF-konference

Den 17th European NF-konference afholdes i september 2016 i Padua, Italien (naeermeste stgrre by - Venedig). Begynd
allerede nu at overveje om, det ikke var en god ide at deltage. Deltagelse i disse NF-konferencer er saerdeles spaenden-
de og leererige. Det er vigtigt at vi altid er opdateret pa den nyeste forskning.

Materiale vedr. emner omtalt i referater fra NF-konferencen

Uddybende kommentarer til de emner, som er omtalt i diverse referater fra NF-konferencen, kan tilsendes pa mail
med henvendelse til bladet@nfdanmark.dk. Der ggres opmarksom pa, at alle indlaeg er pa faglig engelsk.

Ref.: Lene Lind

Danske bidrag til den 16. europeiske NF konference.

Der var ikke indlaeg fra nogle danske lzeger under konferencen, men til gengeeld var der hele 2 posters fra Danmark. En
poster er en gennemgang af en undersggelse praesenteret i plancheform, hvor den ansvarlige for undersggelsen i be-
stemte perioder stod til radighed for at forklare naermere om denne.

Ph.d. studerende Cecilie Ejerskov (CCS, Skejby) praesenterede undersg¢gelsen om "Ensomhed blandt unge med NF”
(gennemfgrt af Cecilie Ejerskov, Mathias Lasgaard, og John R. @stergaard). En undersggelse, som har vaeret stgttet af
NF-foreningen, og som har vaeret undervejs laenge. Resultatet er nu klar til at blive optaget i et videnskabeligt tids-
skrift, og sa snart det er sket, far vi lov til at fremlaegge det ogsa. Der vil derfor pa et senere tidspunkt komme en arti-
kel i bladet om resultaterne fra undersggelsen. Derudover kommer professor, overleege dr. med John R. @stergaard pa
arsmedet 2015 og fortaeller om undersggelsen og dens resultater.

Overlzaege, dr. med. Annette Haagerup (CCS, Skejby) praesenterede "The International Donor 7042 NF1 Offspring Re-
gistry”. En laengerevarende undersggelse, hvor man undersgger, hvordan NF1 kommer til udtryk hos halvsgskende
efter den danske donor, som fgrst fik konstateret NF1, efter at saeeden var blevet brugt til kunstig befrugtning. Hvor
beklageligt det end er, at det er sket, giver det trods alt en enestdende mulighed for at unders¢ge NF1 hos b¢rn (og
senere voksne), hvor NF1 delen af genet er fuldstaendigt ens hos alle de undersggte. Dette vil forhabentlig med tiden
give en langt stgrre viden om, hvor forskelligt NF1 kommer til udtryk hos den enkelte.

Undersggelsen styres af Annette Haagerup, Cecilie Ejerskov Pedersen og overlaege, dr. med. Stense Farholt (CCS, Skej-
by) og Uffe Birk Jensen (AUH, Klinisk Genetisk Afdeling). Gruppen har ogsa opfordret udenlandske laeger til at bidrage
til undersggelsen, nar/hvis de far kontakt med bgrn fra denne donor.

I denne forbindelsen kan vi naevne at Cecilie Ejerskov er i gang med at udforme et projekt som generelt skal undersgge
om, man ud fra en genanalyse kan sige noget om, hvordan NF1 forventes at komme til udtryk hos den enkelte. NF-
foreningen haber meget at dette projekt (som ogsa skal vaere Cecilies Ph.d.) bliver til noget, og vi har derfor ogsa fun-
det midler til at stgtte projektet.

Ref.: Jorgen Juel Pedersen

Brystcancer hos personer med NF1

Det har lange vaeret kendt at personer med NF1 har en lidt st¢rre risiko for at udvikle kraeft end gennemsnittet af be-
folkningen.

Pa den europeeiske NF konference i Barcelona 2014, fremlagde Juha Peltonen, fra Turkus Universitets Hospital (Fin-
land), en undersggelse baseret pa Finlands cancerregister. Undersggelsen kom dermed til at daekke hele Finlands be-
folkning pa 5,4 mio.

Alle kendte NF-patienter indgik dermed ogsa i undersggelsen. . —

Undersggelsen fandt, at der er en generelt forhgjet risiko for at 3
udvikle brystcancer, hvis man har NF1. Undersggelsen viste desu- In brief
den at specielt for aldersgruppen 30 - 44 ar var risikoen for at ud-

. o , There is an el i
vikle brystcancer ca. 4 gange sa stor for NF1’ere end for resten af evated risk for breast cancer in

NF1. This is Parcularly true for relati

befolkningen. Hertons. ively young
* The prognosis for NF1-breast cancer i
. . . . S
Da der ikke tilbydes systematiske undersggelse for brystcancer til than that for breastcancersofage—ma;::::
kvinder under 50 ar, er det altsa derfor vigtigt selv at vaere op- reference persons
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maerksom pa symptomer pa brystcancer. Det skal i den forbindelse ogsa bemaerkes at mammografi ikke virker saerligt
godt til at afslgre brystcancer pa kvinder under 50.

I gvrigt fandt Juha Peltonen i undersggelsen ogsa et tilfaelde, hvor en mand havde udviklet brystcancer, men dette er
yderst sjeldent.

Ref.: Jorgen Juel Pedersen

Ny europeisk sammenslutning for leeger og forskere
European Neurofibromatosis Group
| forbindelse med den 16. europaeiske Neurofibromatose konference blev der grundlagt en ny europaeisk NF-gruppe.

Sammenslutningen er grundlagt af og er for fagpersoner (leeger og forskere). Men vi kan ogsa som patientforening
blive medlem som ”patron” (en slags st¢ttemedlem), og det vil NF-foreningen selvfglgelig s¢ge at blive.

Den nye gruppes hovedmal: Vi er en international, tvaerfaglig gruppe forenet i vores engagement for at forbedre livet
(livskvaliteten) for dem som lider af NF og relaterede sygdomme”.

Gruppen er grundlagt af fortrinsvis yngre laeger og forsker, men alle de "gamle krokodiller og dinosaurer” bakker op
om gruppen og er selvfglgelig ogsa medlemmer. De to lidt underlige udtryk stammer fra laegerne selv.

Der blev i Barcelona holdt stiftende generalforsamling, valgt en bestyrelse, og bestyrelsen konstituerede sig.

I den nye sammenslutning finder man bl.a. en gruppe af unge forskere. Danske Cecilie Ejerskov Pedersen (CCS, Skejby)
er med i denne gruppe. Det er Cecilie der har faerdiggjort "Ensomhedsprojektet”, gennemfgrt "Tarmprojektet” og star
for at igangseette det nye projekt omkring ”"Arveanlaeg og sygdom (NF 1)). Alle tre projekter har vaeret og er stgttet af
NF-foreningen.

European Neurofibromatosis Group kan fglges pa www.enfg.eu.
Ref.: Lene Lind
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Diverse

Et sidste farvel til Sandra Buhl
"Husket og aldrig glemt”

Lordag den 30-08-14 kl. 21.18 sov Sandra stille ind pa hospice i Vejle (efter eget ¢gnske). En lang kamp mod kraeften blev
desveerre tabt, en kamp hvor Sandra langt hen ad vejen troede pa livet.

Sandra var fgdt den 15-10-85 og blev altsa kun godt 28 ar.

De fleste i NF-foreningen kendte Sandra, da hun har skrevet ikke mindre end to personlige beretninger til NF-NYT. |
NF-NYT nr. 2/2011 h¢rte vi fgrste gang om Sandra, da hun skrev stafetten med titlen ”Mit liv Med Neurofibromatosis
Recklinghausen (NF 1). Allerede dengang kunne man mellem linjerne laese, at livet bestemt ikke var en dans pa roser,
da Sandra havde faet konstateret en knude i hjernen. lkke en kraeftknude s& der kunne ikke gives hverken kemo- eller
stralebehandling. Men Sandra var hele livet en sej pige, der troede pa livet og dets muligheder. Her h¢rte vi ogsa om
kaeresten Klaus og datteren Naja (f¢dt 2007), som har arvet sin NF fra Sandra.

I NF-NYT nr. 3/2012 var Sandra sa tilbage med en fortsattelse af sin
livshistorie. En beretning der strakte sig fra maj 2011 til og med juni
2012. Den f¢r omtalte knude blev fjernet operativt. Hvilket selvfgl-
gelig gav diverse bivirkninger. Senere konstaterede man sa at tu-
moren var ondartet, og Sandra kom i bade kemo- og stralebehand-
ling. Kemobehandling afsluttet i december 11, og de sidste kemopil-
ler fik Sandra i starten af juni 2012. Sa var det kun at vente og habe.

Desvaerre viste det sig, at kraeften ville det anderledes. De naeste 2
ar keempede Sandra tappert for at overleve, men hun matte dog til
sidst give op overfor overmagten.

Mange af os har fulgt med til det sidste pa Facebook. Sandra og
hendes familie have rigtig mange venner pa Facebook. Den 13. ja-
nuar 2014 blev hun sa gift med sin Klaus, og Naja var den fineste
brudepige, man kunne taenke sig. Leegerne havde da lige opereret
Sandra i hjernen for fjerde gang. Nu var der ikke mere at ggre - kun
at habe. Men det viste sig snart at det kun ville blive et spgrgsmal
om tid.

I maj 2014 kunne man i "Ude og Hjemme” lzese om den lille familie. Ved hjaelp af penge fra private indsamlinger (bl.a.
pa Facebook), fik Sandra, Naja og Klaus muligheder for sammen at fa nogle dejlige oplevelser sammen - f.eks. en tur i
det tropiske vandland pa Lalandia. Men samtidig planlage Sandra sin egen begravelse ned til mindste detalje.

| begyndelsen af august tog Sandra sa ophold pa et hospice i Vejle, og den 30. august sov hun sa stille ind og blev i
Najas verden til en stjerne, der sidder der oppe pa himlen og vinker ned til Naja og alle sine venner.

15. oktober (Sandras fgdselsdag) i ar kunne man sa igen pa Facebook konstatere, hvor mange venner Sandra havde, og
hvor elsket hun var.

NF-foreningen sender de varmeste hilsner til Naja, Klaus og Sandras foreeldre.

Aret vaere Sandras minde - R.I.P.

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-

i\
| . !‘ NYT, sd ma I lige sende et par ord til bladet@nfdanmark.dk
I [

|
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Den nedenstdende artikel fra Hjerteforeningen Bgrneklubs magasin Hjertebarnet nr. 146 har vi faet lov til at bringe her
i NF-NYT, da den ogsa er relevant for mange af NF-foreningens medlemmer.

Hjertebarnet har mange gode artikler, og alle magasiner kan ses pa deres hjemmeside:
www.hjerteforeningen.dk/nyheder_udgivelser/hjertebarnet

KEND DINE RETTIGHEDER:

STOTTE TIL UDDANNELSE OG JOB
Socialradgiver Gitte Madsen holdt foredrag om mulighederne for at fa stgtte til uddannelse og job pd GUCH’s arsm¢de
i foraret. | denne guide kan du fa overblik over dine muligheder.

Af journalist Monica C. Madsen og socialradgiver Gitte Madsen

UDDANNELSE

Din gkonomi under uddannelse

Der er flere muligheder, alt efter din situation:
- SU - evt. med handicaptilleeg

- Forrevalidering

- Revalidering med jobplan.

SU med handicaptilleg
Du kan fa handicaptillaeg, hvis:
e Du modtager SU.
e Du gar pa en videregaende uddannelse.
e Du kan dokumentere, at du har en varig funktionsnedseettelse, der giver dig betydelige begransninger i din
arbejdsevne til at have et studiejob ved siden af din uddannelse (din arbejdsevne vurderes i forhold til typiske
studenterjobs.)

Sa meget kan du fa:

e Handicaptilleegget pa kr. 8.303,- om maneden + det almindelige stipendium pa kr. 5.839,- for udeboende eller
kr. 2.903,- for hjemmeboende, som er startet pa uddannelse for 1. juli 2014. Starter du efter 1. juli, far du som
hjemmeboende kr. 2.516,- (alle takster gaelder i 2014).

e Du har desuden et fribel¢b pa kr. 3.083,- om maneden ved siden af din SU.

Sadan s¢ger du handicaptillaeg:
e Brug det almindelige ansggningsskema for videregdende uddannelse.
e Udfyld desuden det seerlige oplysningsskema, "Handicaptilleeg”.
e Aflever skemaerne pa dit uddannelsessted.

Lees mere pa www.su.dk

Skoleydelse pa produktionsskole
Du far skoleydelse, nar du gar pa produktionsskole, ogsa nar du har fravaer pga. sygdom.

Du kan dog h¢jst fa udbetalt skoleydelse i 9 uger om aret, nar du er syg - dvs. 9 uger pr. Ipbende 12 maneder, fra du
starter pa skolen.

Specialpaedagogisk stette til uddannelse
Du kan muligvis fa specialpaedagogisk stette til fx praktisk hjaelp og ergonomiske mgbler, hvis det er ngdvendigt for at
du kan uddanne dig pa lige fod med andre, selv om du har en funktionsnedszettelse.

Du skal spge stgtten hos SPS-vejlederen pa dit uddannelsessted.

Stgtten ydes ud fra en faglig vurdering af dine behov i forhold til din funktionsnedsattelse og den uddannelse, du skal
gennemfgre.

Lees mere pa www.spsu.dk

Uddannelse pa flekstid
Generelt er det ikke muligt at fa tilrettelagt et uddannelsesforlgb pa nedsat tid eller lignende. Men du kan maske lave
en individuel aftale med dit uddannelsessted.
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JOB
Befordringsfradrag

Ifplge ligningslovens § 9d kan du fa fradrag, hvis du som fglge af varigt nedsat funktionsevne eller kronisk sygdom har
serlige udgifter til befordring mellem dit hjem og din arbejdsplads. Du kan fradrage den del af din normale befor-
dringsudgift, der overstiger kr. 2.000,-.

Sadan opggres din normale befordringsudgift:
e Hvis du k¢rer med offentlig befordring, beregnes din normale udgift ud fra det billigste offentlige befor-
dringsmiddel, du kan k¢re med.
e Hvis du kerer i egen bil, beregnes din normale udgift enten ved at du dokumenterer dine faktiske udgifter, el-
ler ud fra de kilometertakster, som Skat fastsatter (kr. 3,73 pr. km i 2014).

Hvad har du pligt til at oplyse, nar du s¢ger job?

Du bestemmer selv, om du i en ansggning eller ved en ansattelsessamtale vil fortelle om din sygdom.

Bliver du tilbudt stillingen, har du pligt til at oplyse om en kronisk sygdom, hvis den forventes at give dig et sygefravaer
pa mere end 10 dage pr. ar.

FLEKSJOB
Betingelser for at du kan fa fleksjob:

¢ Kommunen skal tilbyde fleksjob til personer, som ikke kan opna eller fastholde beskaftigelse pa normale vil-
kar.

¢ Inden du tilbydes et fleksjob, skal alle muligheder for aktivering, revalidering mm. til beskeeftigelse pa almin-
delige vilkar veere forsggt.

e Din arbejdsevne skal vaere vaesentligt nedsat i alle erhverv (i praksis i mindst cirka halvdelen).

e Du kan efter de nye regler ogsa fa et tilbud om fleksjob pa meget fa timer om ugen.

e Arbejdet tilretteleegges efter dit behov for at blive skanet. Arbejdstempoet bliver tilpasset, sa du far de pauser,
du har behov for, eller din daglige arbejdstid nedsaettes.

De nye regler for fleksjob
e Erduunder 40 ar, kan du kun fa bevilget fleksjob for 5 ar ad gangen.
e Erdu over 40 ar, kan du fgrste gang kun fa bevilget et fleksjob for 5 ar, men herefter far du et permanent fleks-
job, hvis du fortsat opfylder betingelserne.
For at blive ansat i fleksjob pa din hidtidige arbejdsplads (fastholdelsesfleksjob), er det en betingelse, at du har haft 12
maneders forudgaende ansattelse under de sociale kapitler eller pa andre serlige vilkar.
Var du ansat i fleksjob 1. januar 2013, bevarer du de hidtidige vilkar i dit nuvaerende job.

Din gkonomi, nar du har fleksjob

e Nar du far et fleksjob, skal jobcenteret vurdere din arbejdsevne i forhold til jobbet.

e Arbejdsgiveren betaler I¢n for den arbejdsindsats, du reelt yder.

e Kommunen supplerer din l¢n med et tilskud, som reguleres ud fra din I¢gnindtaegt, og som maksimalt kan ud-
gore et belgb, der svarer til 98% af arbejdsl¢shedsdagpengenes hgjeste belgb. Det vil sige kr. 3.995,- pr. uge (i
2014).

e Tilskuddet nedsaettes med 30% af din Ignindtaegt op til kr. 13.446,- pr. maned. Derefter med 55%.

* 5% af dette belgb reserveres hver maned til ATP, dog max. kr. 500,-.

HJZALP TIL DIN ARBEJDSGIVER
§56-aftale
Har du en kronisk lidelse, som sk¢nnes at medfére mindst 10 fraveersdage om aret, giver en {56-aftale din arbejdsgiver
ret til refusion af dagpenge i arbejdsgiverperioden (30 dage).
Aftalen
e Skal veere skriftlig.
e Skal godkendes af den kommune, hvor du bor.
e Giver kun din nuvaerende arbejdsgiver ret til refusion.
e Gelderi 2 ar og omfatter kun dit fravaer pa grund af den konkrete lidelse.

SYGEDAGPENGE
Sygedagpenge - nye regler fra 1. juli 2014
Din ret til sygedagpenge skal fra 1. juli 2014 senest revurderes efter 5 maneder, mod tidligere 1 ar.
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Kan dine sygedagpenge ikke forlaenges (se nedenfor), og er du stadig uarbejdsdygtig pga. sygdom, overgar du til et
jobafklaringsforlgb med en ydelse, der svarer til satsen for kontanthjzlp. Ydelsen er uafhaengig af, om du har formue,
og af din eventuelle zegtefaelles indtaegt.

Er du er ramt af en alvorlig, livstruende sygdom som f.eks. kraeft, er du sikret sygedagpenge gennem hele sygdomsfor-
lpbet.

Hvornar kan sygedagpenge-perioden forlenges?

Sygedagpengeperioden kan forleenges udover 1 ar/5 maneder, nar:

Der kan ivaerksaettes revalidering, som kan f¢re til, at du kommer i almindelig beskaftigelse.

Det er ngdvendigt at gennemfgre virksomhedspraktik.

Du er under/venter pa leegebehandling og vil kunne genoptage beskaftigelse inden for 2 ar.

Det endnu ikke er endeligt afklaret, om du vil vaere berettiget til et fleksjob eller til fgrtidspension.
Der er tale om livstruende sygdom.

Der er rejst en arbejdsskadesag.

Der er pabegyndt en sag om fgrtidspension.

SADAN BEHANDLER KOMMUNEN DIN SAG
Et rehabiliteringsteam skal vurdere din sag, nar du s¢ger fleksjob, ressourceforlgb eller fgrtidspension.
Teamet skal behandle din sag, inden kommunen traeffer en afggrelse. Teamet kan komme med anbefalinger, men kan
ikke beslutte noget.
Kommunen har ansvaret for at lave rehabiliteringsteamet, hvor der skal sidde medarbejdere fra alle relevante omrader
i kommunen. Dvs.:
e Beskaftigelsesomradet
¢ Sundhedsomradet
e Socialomradet
e Undervisningsomradet.
Din sagsbehandler og en sundhedskoordinator fra regionen er ogsa med i teamet.

REVALIDERING
Revalidering
Du kan komme pa revalidering, hvis:
e Du har begransninger i din arbejdsevne.
e Anden hjzlp efter beskaeftigelsesloven ikke i tilstraekkelig grad kan hjalpe dig.

e Der eren realistisk mulighed for, at hjaelpen kan bringe dig i en situation, hvor du helt eller delvist kan fors¢r-
ge dig selv.

e Malet kan bade veere et job pa almindelige vilkar eller et fleksjob.

Forrevalidering

Formalet med forrevalidering er at give dig mulighed for at blive moden eller afklare dig i forhold til arbejdsmarkedet,
fx gennem tilbud, kurser osv.

Der er ingen begransninger pa, hvilke aktiviteter der kan kaldes forrevalidering.

Nar du ved, hvad dit mal er i forhold til arbejdsmarkedet, og du skal i gang med at forberede dig pa det, overgar du til
revalidering med jobplan.

Revalidering med jobplan
Nar dit erhvervsmaessige mal er afklaret, skal kommunen sammen med dig udarbejde en jobplan.

Din gkonomi under revalidering
Forrevalidering: Du bevarer dit hidtidige fors¢rgelsesgrundlag.
Revalideringsydelse, nar du har en jobplan:
e Kr.17.351,- pr. mdned, hvis du er over 30 ar.
e Kontanthjalpsniveau, hvis du er under 30 ar.
e Du ma tjene op til kr. 12.000,- om &ret uden fradrag
e Din eventuelle formue har ingen indflydelse pa, hvor meget du kan fa i ydelse.

Serlig stgtte under revalidering
Ifplge Aktivlovens § 63 yder kommunen stgtte til de saerlige udgifter:
e Som er en ngdvendig fglge af din uddannelse (fx undervisningsbgger).
e Eller som er en fglge af, at du har nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne (fx transportudgifter).
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Befordringsudgifter under revalidering
| folge Beskaeftigelseslovens { 83 daekker kommunen din faktiske udgift til befordring (du skal altsa ikke selv daekke
udgiften til de forste 24 km), hvis udgiften er en fglge af en nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne.

FORTIDSPENSION/RESSOURCEFORLQB

Nye regler for fgrtidspension

Unge under 40 ar kan som udgangspunkt ikke fa fgrtidspension. De skal i stedet have et eller flere ressourceforlgb.
Ressourceforlgbene er malrettet personer, der har sarlige problemer ud over ledighed, og som med tiden risikerer at
komme pa fortidspension, hvis de ikke far en seerlig indsats.

Unge, hvor det helt abenbart er formalslgst at forsgge at udvikle arbejdsevnen, er undtaget fra ressourceforlgb og kan
stadig tilkendes fgrtidspension.

Ressourceforlgb

30

Varer 1-5 ar.

Bestar af en tvaerfaglig og helhedsorienteret indsats, der skal bidrage til at udvikle arbejdsevnen.

Vil ofte besta af bade beskaeftigelsestilbud, sociale tilbud og sundhedsmaessige tilbud, der bliver kombineret
og koordineret pa tveers.

Alle far en koordinerende sagsbehandler.

Man kan tilbydes flere forlgb, hvis det fgrste forlgb ikke har fgrer til, at man far en bedre tilknytning til ar-
bejdsmarkedet.

Nar man fglger ressourceforlgb, far man en ressourceforlgbs ydelse pa kontanthjaelpsniveau.

Far du ressourceforlgbsydelse, har du ret til ferie, og du har lov til at tage til udlandet i din ferieperiode.
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Kurser og andre arrangementer

Aflysning af forceldrekursus forar 2015

I sidste NF-NYT reklamerede vi for et Foraeldrekursus i foraret 2015 og bad om forhandstilmeldinger hertil. Der var ved
tidsfristens udlgb kun indkommet 2 forhdndstilsagn. Samtidig har vi endnu ikke opnaet finansiering til afholdelsen af
kurset.

De to ting tilsammen ggr, at bestyrelsen har besluttet at aflyse kurset den 25. - 26. april 2015.

Vi synes stadig, det er vigtigt, at vi som foraeldre kan dele vores erfaringer og lufte vores bekymringer og gleedes sam-
men. Derfor vil bestyrelsen overveje at forsg¢ge at fa oprettet nogle foraldrenetvaerk, som kan samles evt. til dagsm¢-
der. Tanken er, at der kunne vaere et netvaerksme¢de ¢st for Storebaelt og et netveerksmgde vest for Storebzelt.

Safremt du har interesse herfor, sa kontakt NF-foreningen (bnl@nfdanmark.dk) - meget gerne med angivelse af em-
ner, du gerne vil drgfte.

Mange hilsner
Birgitte og Lene

Familiekursus 2015
Zndringer i forhold til tidligere udmeldinger

Familiekursus 2015 bliver afholdt den 23. - 26. juli (uge 30) 2015 pa Feriecenter Slettestrand ved Fjerritslev.
Zndringer omkring kursets placering og afholdelse er sket af gkonomiske arsager.

Flere detaljer om kurset i NF-NYT nr. 1/2015.

Arbejdsgruppen

Arsmgde 2015, den 7. - 8. marts 2015
Hotel Scandic, N¢rretorv 57, 4100 Ringsted

Hermed indkaldes til ordinaert arsmg¢de i henhold til NF-foreningens vedtaegter.

Arsmgdet afholdes fra den 7. - 8. marts 2015 pa Hotel Scandic, Ngrretorv 57, 4100 Ringsted.

Yderlig indkaldelse vedlagt dagsorden, program for hele weeken-
den, tilmeldingskupon samt oplysninger vedr. indbetaling af
kontingent for 2015 udsendes omkring medio december 2014.

Sidste tilmeldingsfrist vil veere mandag den 19. januar 2015. Her-
efter vil det ikke vaere muligt at tilmelde sig hele weekendarran-
gementet, men man kan dog stadig deltage i selve arsmgdet -
spndag den 8. marts 2015.

Pa vegne af bestyrelsen
Lene Lind
Formand
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Stafetten

Skal stafetten udga???

Lees lige ovenstaende spgrgsmal én gang til - ”Skal stafetten udga?”

Det mener jeg vil vaere rigtig sergerligt. Jeg synes, vi har kunnet laese rigtig mange personlige og spendende beretnin-
ger om livet med NF - specielt fordi vi har faet fortzaellinger fra mange forskellige synsvinkler.

Men hvis vi skal fortsaette stafetten (i dette nummer af NF-NYT er der ingen stafetter), er det ngdvendigt, at der kom-
mer nye folk pa banen.

Skulle der vaere nogen blandt leserne, der har lyst til at fortaelle om deres relationer til NF - NF’ere, foraeldre til
NF’ere, andre pargrende eller maske fagpersoner, sa send redaktionen nogle linjer, sa vi kan bevare stafetten i de
kommende udgaver af NF-NYT.

Indlaeg sendes til redaktionen pé bladet@nfdanmark.dk.

Lene Lind
Redaktor

®
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Spots Hjemmeside

Indlaeg til denne side kan sendes til:

Spots Hjemmeside

NF-foreningen, Stryngvej 25, Hammerum, 7400 Herning
E-mail: bladet@nfdanmark.dk

Jul

Juleaften ringede telefonen hjemme hos direktgren for det svenske vin og spritmonopol.

- Jonsson! - sagde han.

- Joe, undskyld, - l¢d en stemme. De vil vel ikke veere sa venlig at sige mig, hvornar Systembolaget abner?
- Vi abner igen den 28. december.

- Mange tak skal De ha'.

1. juledag ringede telefonen igen, og det var den samme stemme, nu lidt mere desperat.

- Ja, undschkyld, men altscha, hvornahar er det nu Schysternet abner?

- Det er stadigvaek den 28.," sagde direktgr Jonsson mildt.

2. juledag l¢d stemmen i telefonen desperat.

- Undschyld jeg sadan forschtyrrer, men nu ma jeg alscha schnart vide, hvornar I dbner buschikken!
Jonsson trak vejret dybt: - De ma have talmodighed et par dage endnu. De kan ikke komme ind f¢r den 28.!"
- Sjeg schal ihikke ind. Schjeg schal ud!

Anders, Hammerum

Folkefaerd

"Hvis du har fem pund, og jeg beder dig lane mig tre, hvor mange har du sa?”
- Skotsk elev: "Fem.”
» En amerikaner og en dansker stod og snakkede. Sa sagde amerikaneren:

- Hver morgen starter jeg min bil og k¢rer ud over mine marker, og jeg er f¢rst ved enden, nar solen er gaet ned.

Sa sagde danskeren:

- HA, HA ... sddan en bil har jeg ogsa haft. > En svensker kom ind pa en engelsk pub.

» Hvordan opstod Grand Canyon? - Giv mig en svensk ¢l.
- En skotte tabteeen enk{‘one. . - Desverre - vi slger kun engelske ¢l her Hr.

> Hvorfqr er folk sa tynOde i Sydsverige? - Ok, sa giv mig noget der ligger teet op ad en svensk ¢l.
- Fordi de lever af Skanekost. - Varsgo' - Det bliver 10 kroner for et glas vand.

Hilsen Spot

I skolen

» Leaererinden er ved at undervise eleverne i grammatik. P4 et tidspunkt spgrger hun eleverne:
- Jeg er tiltreekkende. Hvilken tid er det?
En elev svarer:
- Det ma veere fortid.

> "Peter, kan du forklare, hvad vand er?", spurgte leereren.
"Vand er en farvelgs vaeske, som bliver sort, nar man kommer handerne i det”, forklarede Peter.

» Leereren stod og forklarede klassen, at nogle bgrn blev fgdt for tidligt.
Lille Per raekker handen op og siger: ”Sa var jeg heldig. Jeg blev nemlig f¢dt lige pa min f¢dselsdag!”
Anders, Hammerum

Kloge ord

> "Det siges, at man kun behgver at tage én
slurk for at finde ud af, om en ¢l er god. Men
det er nu godt at veere pa den sikre side.”
- Tjekkisk ordsprog

» 7@l er menneskets stgrste opfindelse gennem tiderne.
Okay - hjulet var ogsa meget godt, men et hjul passer
ikke s& godt til pizza.”

- Dave Berry

» ”lkke alle kemiske forbindelser er darlige. Uden brint
og ilt ville der f.eks. ikke veere
vand - en yderst vigtig ingrediens i ¢l.”

- Dave Berry

» ”Man er ikke et rigtigt land, hvis man ikke
har sin egen ¢l og flyselskab - det er fint,

hvis man har et fodboldhold eller kerneva- ; . .
ben, men man er ngdt til at ha’ sin egen gl.” » Tag disse ord med jer ud i livet: At vove er at tabe fod-

- Frank Zappa, amerikansk guitarist, sanger fai§t§ fo; elz stund. lkke at vove er at TABE SIG SELV!
og komponist (1940 - 1993) - Linda, Aalborg
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