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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
Findshoejoo@gmail.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.

Karin Persson Lene Lind Laerke Olsen Christina Schaeffer Jaenicke
Har selv NF Har selv NF - mor til Anders Har selv NF Mor til Adam og gift med Uffe - begge har
vejleder@nfdanmark.dk (voksen), som har NF laerkeolsen@hotmail.com NF

formand@nfdanmark.dk
nf@nfdanmark.dk

csjaenicke@gmail.com

Lene Lind, formand
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Foreningen orienterer

Kalender

Se ogsa kalenderen pa
www.nfdanmark.dk

é‘:ﬁx-_"--h,‘/

2015
Maj Juni Juli August
29.-30. | Generalforsamling | 6. Lordagsudflugt til 23.-26. | Familiekursus Grillhygge i
og medlemsmgde i Givskud Zoo - vi 2015 Skaelskgr
Eurordis skal ogsa sige god- Feriecenter Se side 21
Madrid, Spanien nat til dyrene. Se Slettestrand, Lokalgruppen
Mgde i europeeisk side 10 Fjerritslev. Se Region Sjeelland
paraplyorganisation Lokalgruppen Regi- side 36
on Midtjylland Foreningsar-
rangement
September Oktober November
Ud i fremtiden - uddan- 24. Foraldre- & bedsteforael- | 6.-7-. Reprasentant-
nelsesmesse for unge med dredag - Vest skabsmgde i Sjeeld-
saerlige behov Danhostel, Herning se side ne Diagnoser
8. Aarhus 38 Middelfart / Frederi-
9. Vejle Foreningsarrangement cia
10. Odense S. Sjeeldne Diagnoser,
16.-17. Roskilde paraplyorganistation
14. Foraeldre- & bedste-
foreldredag - @st
Hotel Niels Juel,
K@ge se side 38
Foreningsarrange-
ment
21. Julefrokost i Slagelse
se side 21
Lokalgruppen Region
Sjeelland
2016
Marts April
4.-6. Arsmegde 2016 Hotel Park, | 15.-17. Voksenkursus uden part-
Middelfart ner Hotel Park, Middelfart
Foreningsarrangement Foreningsarrangement
18.-19. Reprasentantskabsmede i

Sjaeldne Diagnoser, Hoje
Taastrup

Sjeeldne Diagnoser, pa-
raplyorganistation

Formandens klumme

I sidste nummer af NF-NYT var vi kommet ind i et nyt kalenderar - nu er vi sa kommet ind i et nyt foreningsar.

Den 7. - 8. marts afholdt NF-foreningen ordinaert drsm¢de pa Hotel Scandic i Ringsted. Jeg synes, vi havde et rigtig
hyggeligt drsmgde, hvor vi fik lejlighed til at snakke mange ting igennem omkring foreningens drift og dens fremtid.
Derudover var der ogsa flere spendende og tankevaekkende faglige indlaeg. Der var kun et lille minus (maske et stort)
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ved arsmg¢det 2015 - vi manglede vores fredag aften for nye medlemmer og medlemmer, som ikke tidligere har delta-
geti et arsmgde. Den manglende fredag aften var et led i en spareplan, som ogsa omfatter udsendelse af NF-NYT elek-
tronisk (mere om dette senere). Spareplan eller spareplan ikke - arsmgdet 2016 vil blive afholdt efter traditionen -
fredag til spndag. Dette er et |¢fte. Se mere om arsme¢det 2015 pa side 26 - 28.

Vi star altsa pa teersklen til et nyt foreningsar - og hvad skal vi sa bruge det til? NF-foreningens bestyrelse er af den
overbevisning, at vores vigtigste opgaver er at arrangerer relevante kurser, servicere foreningens medlemmer med
relevant viden samt holde os opdateret om, hvad der sker pa NF-omradet - ogsa ude i den store vide verden.

Forst til kurserne:

Vi skal pa Familiekursus sidst i juli maned pa Feriecenter Slettestrand, Fjerritslev. Vi var samme sted for to ar siden og
havde en aldeles pragtfuld forlenget weekend - med bade sjov og spas, men ogsd med nye input via faglige indlaeg. Se
mere side 36, og vaer endelig opmarksom pa sidste tilmelding.

Som noget nyt vil der i ar blive afholdt én dags kurser. Vi har ofte pa f.eks. vore foraldrekurser h¢rt, at det er sveert at
rive en hel weekend ud af kalenderen - isar en forlaenget. Vi matte jo aflyse et Foraldrekursus her i fordret - dels pga.
tilsyneladende manglende interesse dels fik vi heller ikke de midler, vi havde s@¢gt til kurset. | stedet tilbydes der nu to
Foraeldre- Bedsteforaeldredage. De afholdes dels pa Danhostel, Herning og dels pa Hotel Niels Juel, Kpge. Se mere side
36, og veer endelig opmaerksom pa sidste tilmelding.

Til de unge som star for at skulle videre med uddannelse efter folkeskolen vil det maske vaere en god ide at se naermere
pa uddannelsesmessen - "Ud i Fremtiden”. Messen henvender sig selvfglgelig ogsa til de unges foraeldre. Se mere i
kalenderen side 4 samt pa side 38. Tjek ogsa www.udifremtiden.dk.

Der har i de seneste numre af NF-NYT vaeret en del skriveri omkring foreningsbladet - elektronisk eller sendt med post.
Nu er bestyrelsen endelig kommet frem til, hvordan vi fremover vil publicere NF-NYT. Se mere pd side 7. Ideen med at
udsende bladet elektronisk var jo en del af en ngdvendig spareplan. En spareplan som har virket, og som bestyrelsen
¢nsker at fastholde. Generelt koster det kr. 24,-. pr. blad bare i porto at udsende NF-NYT - dertil kommer sa kuvert +
selve trykningen af bladet.

Nyt tiltag i NF-NYT: ”Britts Hjgrne” - se side 43. Desuden er "Stafetten” reddet i fgrste omgang. Hanne Schmidt har
leveret stafetten til dette nummer af NF-NYT, og redaktg¢ren har mere eller mindre lovning pa stafetterne til de naeste
to numre af NF-NYT. Men derefter star alt abent - alle er velkomne til at indsende et indslag om NF - set i forhold til
sig selv eller sin familie.

| forbindelse med arsm@det 2015 kom sa endelig langt om lzenge den lzenge ventede nye
handbog. Adskillige gange har bestyrelsen lovet, at nu var handbogen lige pa trapperne. Men
forst her i begyndelsen af 2015 blev vi endelig helt faerdige incl. korrekturlaesning, og bogen
kunne sendes til layout og trykning. Fredag f¢r arsmgdet kunne vi sa hente bggerne hos tryk-
kerne. De forste eksemplarer blev uddelt pa arsmgdet, og efterfglgende er der blevet udsendt
et eksemplar pr. husstand, der er medlem. Jeg synes, den nye handbog ser rigtig flot ud - den
kan vi godt veere stolte af. Vedr. k¢b af yderligere eksemplarer - se ”Opslagstavlen” side 8.

Ligeledes i forbindelse med arsm@det 2015 blev der snakket en masse omkring Lokalgrupperne
og mangel pa kontaktpersoner til disse. Jeg ma nok desveerre indrgmme, at jeg ikke har det
helt store og forkromede overblik over situationen. Men laes mere inde i bladet under Lokal-
grupperne side 8 og pa "Opslagstavlen” side 8.

Velkommen i foreningsaret 2015!

Lene Lind, Formand og redaktgr

Flytning og nye e-mailadresse
Husk at give meddelelse til NF-foreningen, nar du flytter eller far ny e-mailadresse, ellers
har vi ingen mulighed for at sende diverse materialer til dig.

Vi far ofte post og e-mails retur med adresse | mailadresse ubekendt. Nogle er vi heldige
at finde igen - andre ikke. Det er @rgerligt at miste kontakten til nogle medlemmer i
kortere eller lengere tid. S& HUSK derfor at sende flyttekort, eller sende en flyttemail til
Jorgen Juel Pedersen, E-mail: medlem@nfdanmark.dk

I forbindelse med udsendelsen af den nye handbog, kom der faktisk 10-12 forsendelser retur - lidt trzels.

Kartoteket

A
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OBS - OBS - OBS - OBs

Som det sikkert er de fleste bekendt, er NF-NYT i 2014 hovedsagelig kun udsendt elektronisk - altsa via et tilsendt link
til hjemmesiden.

Medlemskartoteket mangler dog stadig rigtig mange e-mailadresser, og vi far ogsa rigtig
mange mails retur, ndr NF-NYT udsendes.

Det er ikke kun NF-NYT, man ikke far, hvis vi ikke har den rigtige e-mailadresse i foreningens
kartotek. Man kan ogsa ga glip af invitationer til f.eks. arrangementer i Lokalgrupperne eller
til arrangementer, som dukker op mellem to udgivelser af NF-NYT. Der kan ogsa veere tale om
andre oplysninger, som foreningen hurtigt skal have ud til alle medlemmerne.

Sa er du i tvivl om, vi har din rigtige e-mailadresse, sa send den for en sikkerhedsskyld til - medlem@nfdanmark.dk.
Har du ikke en e-mailadresse bedes du ringe til Lene Lind pa telefon 2011 6420 i telefontiden pa hverdage mellem kl.
19.00 til kl. 21.00. Eller til Louise Boserup pa telefon 6191 3151.

Pa vegne af bestyrelsen
Lene Lind
Formand

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.

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 vaelge
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
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NF-NYT - kun elektronisk

Som tidligere varslet vil NF-foreningens medlemsblad - NF-NYT - fra og med nr. 1/2016 KUN blive udsendt elektronisk
ved link i en e-mail.

NF-NYT vil fortsat ogsa veaere tilgengeligt pa NF-foreningens hjemmeside.

For de medlemmer, som ikke har computer og e-mail, samt de medlemmer, som ¢nsker NF-NYT pa tryk og sendt med
post, vil der vaere mulighed for at tegne et abonnement for kr. 150,- pr. ar for de 4 arlige medlemsblade.

Til- og framelding kan kun ske inden udgangen af et kalenderar og vil sa veere gaeldende det efterfglgende kalenderar.
Betalingen vil blive opkraevet sammen med kontingentet hvert ar i februar maned.

Til- og framelding til abonnementsordning skal ske til - medlem@nfdanmark.dk eller telefonisk pa 2011 6420 (pa hver-
dage forst efter kl. 16.00).

Det er muligt at fa laest bladet op elektronisk ved brug af linket "www.adgangforalle.dk”, som kan findes pa forenin-
gens hjemmeside www.nfdanmark.dk. Mere om det i NF-NYT senere pa aret.

Lene Lind, formand & Jorgen Juel Pedersen, medlemskartoteket

Bidrag og gaver
Der kom sidste ar nye regler vedrgrende bidrag og gaver.

Samler vi ind udenfor medlemskredsen, er det fremover forbundet med betaling af gebyr til indsamlingsnaevnet pa
minimum kr. 1.000,- (kan veere op til kr. 3.000,-), hvilket overstiger de bidrag, vi hidtil har faet fra ikke medlemmer.

Samtidig blev reglerne om gaver i henhold til ligningslovens § 8 A @ndret saledes, at vi fremover skal modtage mere
end 100 gaver pa mindst kr. 200,- pr. ar for at bibeholde skattefradraget for giverne og de fordele, godkendelsen giver
foreningen i form af bl.a. andet offentlige tilskud og afgiftsfritagelse ved arv.

Da vi opnaede mere end de 100 gaver pr. 1. oktober 2014, bibeholder NF foreningen derfor godkendelsen efter lignings-
lovens § 8 A og { 12.

Bestyrelsen har efter regeleendringerne besluttet, at fremtidige indsamlinger alene sker blandt medlemmerne, og vi vil
i stedet for den hidtidige landsindsamling hvert andet ar samle ind hvert ar pa fglgende made.

Medlemmer med familiemedlemskab (F-medlemskab) vil ssmmen med kontingentopkravningen modtage et indbeta-
lingskort til et frivilligt bidrag pa kr. 200,-. Bruges betalingsservice oprettes der automatisk en betaling af et frivilligt
bidrag pa kr. 200,-, som kan afvises, hvis man ikke ¢nsker at betale gavebidraget. (Red. Dette er desvaerre ikke blevet
oprettet af PBS endnu, men vi presser PBS for at fa det gjort).

Andre medlemmer kan fortsat indbetale gavebelgb til foreningens gavekonto, som efter bankskifte til SparNord er
reg.nr. 9077 kontonr. 4583533732.

Hvis du ¢nsker at fa betalt kontingentet via betalingsservice kan fglgende link benyttes:
https://www.betalingsservice.dk/BS/?id=1&pbs=f5fe4bcc7830aba58c8308f16a3bib64&dbnr=&dbgr=00001&nav
n=&adr=&postby=&knmin=&knmax=. De oplysninger, du taster, far foreningen ikke at se. Det er derfor vig-
tigt, at du taster det rigtige medlemsnummer. Er du i tvivl om medlemsnummeret, er du velkomme til at
sende en mail til medlem@nfdanmark.dk, sa vil vi hurtigst muligt oplyse dit medlemsnummer.

Har man lyst at bidrage med belgb udover de kr. 200,- er det fortsat meget velkomment. Af hensyn til, at vi skal na
mere end 100 bidrag pr. ar & 200 kr., kan man med fordel dele gaver pa over kr. 200,- pa flere af familiens CPR numre.

For savel de bidrag, vi samler ind sammen med kontingentet, som ¢vrige gavebelgb til foreningen er der fortsat fra-
drag pa selvangivelsen for giverne, safremt giverne oplyser CPR nummer til brug for foreningens indberetning til SKAT.
Hver person kan arligt opna fradrag for kr. 14.800,- for gaver efter ligningslovens § 8 A.

Der kan opnas st¢rre fradrag end de kr. 14.800,- pr. r ved at oprette et gavebrev med l¢gbende gaver over en arrakke
efter ligningslovens § 12. Naermere oplysninger herom kan fas hos bestyrelsen (2011 6420) eller regnskabsfgrer Kay Lise
(7575 2744).

Selv om foreningen af hensyn til de nye gebyrregler ikke foranstalter landsindsamling uden for medlemskredsen, er det
fortsat muligt for ikke medlemmer at opna skattefradrag for en gave - vi ma blot ikke som forening rette opfordring til
at yde gaver over for andre end medlemmer, bekendte eller andre, som har sarlig tilknytning til foreningens formal.

Lene Lind, formand & Kay Lise Evald Pedersen, regnskabsfgrer
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Opslagstavlen

Indlaeg til naeste NF-NYT skal vaere Lene Lind i haeande senest den 10. juli 2015, pa e-mail: bladet@nfdanmark.dk

Nazste blad udkommer medio august 2015.

Den nye handbog - kgb ekstra eksemplarer

Nu skulle alle medlemmer gerne have modtaget et eksemplar af vores nye meget flotte handbog.

Er der blandt lzeserne nogen, som ¢nsker ekstra eksemplarer af handbogen, kan disse kg¢bes ved henvendelse til for-
eningen.

Bogerne koster kr. 50,00 pr. stk. incl. levering.
Husk at opgive navn, adresse og antallet af bgger, man ¢nsker.
Henvendelse til:

» Louise Boserup pa layout@nfdanmark.dk / 6191 3151

» Lene Lind pa bladet@nfdanmark.dk / 2011 6420 (pa hverdage f¢rst efter kl. 16.00)

Mange hilsner
Louise og Lene

Lokalgrupperne - Fusioner

Efter &rsm¢det den 8. marts var der rigtig god tid til, at deltagerne kunne samles i Lokalgrupperne og snakke fremtid
og kommende arrangementer. Hvad, der kom ud af disse dr¢ftelser, kan bl.a. ses under Lokalgrupperne - se side 19.
Fusion star der i overskriften - hvad menes der med det?

Fusion betyder sammenlaegning. Et af resultaterne fra sgndagens mange samtaler mundede ud i, at Lokalgruppen
Midt- & @stjylland og Lokalgruppen Vestjylland sluttede sig sammen til Lokalgruppen Region Midtjylland.
Lokalgruppen Nordjylland fik nye kontaktpersoner, men de forventer nok her i begyndelsen at slutte sig til Lokalgrup-
pen Region Midtjyllands arrangementer. Senere kan det sd maske komme pa tale med interne nordjyske arrangemen-
ter. Nu skal Dorethe og Keld lige i gang.

Lokalgruppen Syd- og S¢nderjylland har staet uden kontaktperson i naesten 2 ar. Lokalgruppen var heller ikke szerlig
steerkt repraesenteret pa arsmgdet. Men jeg synes, de maske skulle vagne op dernede syd pa i Jylland. @nsker I at fort-
satte som selvstaendig Lokalgruppe - sa find en kontaktperson. @nsker | at fusionerer med Lokalgruppen Region Midt-
jylland eller maske med Lokalgruppen Fyn (det er jo ogsa en mulighed)? Men kom med en udmelding -
formand@nfdanmark.dk / 2011 6420 (pa hverdage f¢rst efter kl. 16.00). Formanden er i alle tilfeelde ikke vidende om
nogen aftaler.

Lokalgruppen Kg¢benhavn star ogsa uden kontaktperson. Der var adskillige medlemmer fra Lokalgruppen tilstede pa
arsmegdet, og jeg mener, de havde en rigtig god snak med Lokalgruppen Region Sjeelland. Mig bekendt blev der ikke
truffet nogen endelig beslutning om en fusion mellem de to Lokalgrupper. Men Lokalgruppen Kgbenhavn blev i alle
tilfaelde inviteret til Lokalgruppen Region Sjaellands kommende arrangementer. Samtidig ma Kg¢benhavnerne sa finde
ud af, om de vil fortsaette som en selvstendig Lokalgruppe, eller de vil sla sig sammen med de andre sjelleendere.
Det samme geelder faktisk Lokalgruppen Nordsjaelland - som der var meget stille omkring.

Mange hilsner
Formanden

www.nfdanmark.dk



Ny foreningsvejleder
NF-foreningen har, som det kan ses side 3, faet en ny foreningsvejleder

Christina Scheeffer Jaenicke har den 28. februar - 1. marts vaeret pa Sjeldne Diagnosers Foreningsvejlederkursus. Hun
gennemfgrte kurset, og har efterfglgende faet sit kursusbevis.

NF-foreningen byder Christina velkommen i gruppen af foreningsvejledere - vi kan altid bruge en ekstra hand pa det
felt.

Pa kurset blev der undervist i: Sorg og krise, telefonradgivning som metode samt indgangen til det sociale system.

Herfra skal lyde en stor opfordring til medlemmerne: Brug NF-foreningens foreningsvejledere, det er altid meget giv-
tigt at snakke med et menneske med insider viden. Det fremgar af side 3, hvilke omrader vore fire foreningsvejleder
hver for sig daekker.

Lene Lind
Formand

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 rdde 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 veaere temmelig sveert at komme igennem til en social-
radgiver de steder, hvor vi ellers kan fa hjeelp - hos DUKH, VISO eller socialstyrelsen (se side 11).

Bestyrelsen

De nye vedtegter

NF-foreningens nye vedtaegter, som blev vedtaget pa to ekstraordinaere arsmgder den 27-09-14, kan rekvireres pr. mail
ved henvendelse til nf@nfdanmark.dk.

Har du ikke en mailadresse kan du ringe til Lene pa 2011 6420 (pa hverdage efter kl. 16.00), sa finder vi ud af noget.

Bestyrelsen
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Lokalgrupperne i Jylland indbyder til en hyggelig dag i Givskud Zoo for b¢rn og voksne.
L¢rdag den 6. juni 2015

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 ca. 15:00 Tur med Safaribussen, hvor chauffgren fortaeller om det vi ser.
Derefter fritid til eftermiddagskaffe eller at ga rundt pa egen hand.

Kl. 16:00 til 18:00 er der reserveret overdaekket grillplads, hvor vi griller vores medbragte mad eller Grillpakke
fra Givskud Zoo. Grillpakker kan bestilles samtidig med tilmeldingen - pris kr. 129,- for voksne og kr. 69.- for
bern - grillpakker betales sammen med deltagergebyret.

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

VVV

NF-foreningen har bevilliget et paent tilskud til arrangementet
- og vi kan derfor tilbyde turen til det deltagergebyr pa kr. 200,-
for voksne og kr. 65 for bg¢rn i alderen 3 - 11 ar.

Tilmelding, som er bindende, til Kay Lise, telefon 75 75 27 44
eller mail kay-lise-evald@mail.dk snarest og senest 28. april
2015. Vi har reserveret 50 pladser i Zoo, og for tilmeldinger
udover disse pladser bliver der oprettet en venteliste.

Indbetaling af deltagergebyr og bestilte grillpakker senest 28.
april 2015 til NF foreningens konto i Spar Nord, Kgge - Reg. nr.
9077, Konto nr. 4583533724 - med bestillerens navn og meerket
Zoo.

Mange venlige hilsner med et pa gensyn!

Kay Lise Evald
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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

11

A

www.nfdanmark.dk



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 £gtefaelle 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

Til Arsmgdet i Ringsted

Vi var 3 nordjyder, der tog den lange vej til Ringsted. Turen gik godt og vi blev enige om at det i hvert fald var turen
veerd.

John @stergaard var formidabel.

Vi ville blot ¢nske, at flere nordjyder havde lyst til at gg¢re os selskab. Dem, der mgder op, er jo Tordenskjoldssoldater.
Men nu har vi opgivet ¢nsket om at flere stgtter op om vores megde. Synd for dem, for vi fik hygget os rigtig godt og
god mad - kun manglede vi nogle blgde stole om aftenen, men med en god drink og god snak gik det alligevel.

Tak til alle som deltog i mgdet, for hyggeligt samvaer og pa gensyn i 2016.

Et lille spgrgsmal til bestyrelsen: Kunne I ikke taenke jer at arsm¢det en gang bliver i Skallerup Klit?? - og hvad siger
andre medlemmer??

God sommer til vores laesere.

Hilsen
Keld og Dorethe, Hjgrring

NF-arsmgdet pa Hotel Scandic i Ringsted
Den 7. - 8. marts 2015

Absolut et af arets hgjdepunkter for mig, det er simpelthen et must for mig at deltage.
Sk¢nt at gense "gamle” bekendtskaber man i tidens |¢b har faet stablet pa benene i foreningen og ikke mindst mgde
de nye medlemmer, som er kommet til, og hgre deres historier, og opleve vores Ungdomsgruppe som bare blomstrer.

N3a, men alle ankom til frokost kl. 12 og dernzest skulle vi til Workshops.
Der var 2 forskellige:

1: For forzeldre med bgrn og unge med NF, voksne med NF samt pargrende.
Rédgiver Jesper Jarl gav en god preaesentation af DUKH (Den Uvildige Konsulentordning pa
Handicapomradet)

2: Ungdomsgruppen: "Mig og min NF” v/ professor, overlage, dr. med. John @stergaard, Arhus
Universitetshospital, CCS.

Kl. 18 var der en sk¢n middag og snakken gik hg¢jt ved bordene, og lige efter var der et fagligt indleeg med John
@stergaard, som kunne fortalle meget om de projekter som NF- foreningen har stgttet gkonomisk.
“Ensomhedsprojektet” - samt ”NF og Kraeft”. Vi sad alle og sugede John Qstergaards ord i os.

S¢ndag kl. 9 startede selve arsmgdet i henhold til vedtaegterne og arsberetningen af formand Lene Lind.

Pa et tidspunkt far jeg alles opmaerksomhed! Jeg fik "Den Gule Vase” overrakt af Lene Lind for at have gjort noget godt
for vores forening. Jeg havde pa ingen made set det komme, hvilket vist ogsa kunne ses pa mig blandt deltagerne. Jeg
er meget benovet over udnavnelsen og takker af hele mit hjerte og vil med glaede nyde den det naeste ars tid.

Derefter delte vi os op i de Lokalgrupper, som er rundt i det danske land. Lidt sveert at fa lokalgrupperne til at fungere,
sa derfor var der nogle grupper som slog sig sammen for at fa noget rigtig godt op at std. Jeg gleeder mig i hvert fald.
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Sidst men ikke mindst: Sandwich to go home on.
Jeg glaeder mig allerede til Arsmgdet 2016 i Middelfart, og haber at se mange af jer til Familiekurset i uge 30.

Keerlig hilsen
HENRY, Hejnsvig

Foto: Henry
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Ungdomsgruppen

Ungdomsgruppens kalender

2015
Juli September
23.-26. | Familiekursus 2015 Ud i fremtiden - uddannel-
Feriecenter Slettestrand, sesmesse for unge med saer-
Fjerritslev. Se side 36 lige behov
Foreningsarrangement 8. Aarhus
9. Vejle
10. Odense S.
16.-17. | Roskilde

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., dgr 3, 4200 Slagelse, Mobil: 2084 7019, findshoejoo@gmail.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.

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).

Lene Lind, formand & Jorgen Juel Pedersen, medlemskartoteket

Ud i fremtiden
Uddannelsesmesse for unge med sarlige behov

Alle har ret til en uddannelse - ogsa dem, der ikke kan gennemfgre et traditionelt ungdomsuddannelsesforlgb, og som
har brug for ekstra stgtte og vejledning.

Pa Ud | Fremtiden vil man kunne m@de et bredt udbud af uddannelsestilbud til unge med szerlige behov og tale med
undervisere og elever fra de forskellige institutioner.

Der er GRATIS ADGANG for alle besggende.

Bespg uddannelsesmessen i jeres omrade:
8. september: Midtjylland, AFS Centret, Paludan Miillers Vej 110, 8200 Aarhus
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9. september: Sydjylland, DGI-huset, Vestre Engvej 57, 7100 Vejle

10. september : Fyn, Dalum Hallen, Mejerivej 1, 5260 Odense S

16. & 17. september: Sjeelland og Qer, Roskilde Kongrescenter, Mgllehusvej 15, 4000 Roskilde
Abningstider:

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

2. messedag: Kl. 09.00 - 14.00

Der er gratis adgang til messerne.

Klik ind pa hjemmesiden: www.udifremtiden.dk.

Man kan fra hjemmesiden ogsa fglge "Ud i Fremtiden” pa Facebook.

Lene Lind

Referat af julefrokost

Den 17. januar var det igen blevet tid for den arlige lidt forsinkede julefrokost for Ungdomsgruppen, men bedre sent
end aldrig!

Vi m@dtes ved Trine i Horsens til eftermiddagskaffe, kakao og hjemmebagte boller. | ar lavede vi lidt om i raekkefglgen,
sa vi spillede om medbragte pakker om eftermiddagen, inden vi tog i bowlinghallen, hvor aftensmaden skulle indtages.
Der var stor buffet, sa der var noget til alle smagslgg. Efter maden stod den pa en times hard, men hyggelig bowling
dyst. Vi var 7 personer til spisning og bowling.

Efter bowling blev den fgrste hentet, og da vi kom tilbage i lejligheden blev nr. 2 hentet. Da de fem tilbagevaerende
deltagere stadig var friske og i hopla, gik vi et smut downtown Horsens til en enkelt drink inden sengen kaldte. Stuen
blev omdannet til en mindre sovesal.

Da alle havde faet ¢jne s¢pndag, var der morgenmad med efterfglgende quizspil pa Playstation. Lidt over middag haeve-
de vi selskabet, og alle begyndte at begive sig hjem, i enten bil, bus eller tog.

Selvom vi gerne ser mange flere til vores julefrokost, var det rigtig hyggeligt og godt at se, at folk fra naer og fjern kom
for at stgtte op om arrangementet.

Der skal lyde en stor tak til alle som deltog, og vi haber at se endnu flere naeste gang!

Hilsen
Ungdomsgruppens ledere

Referat fra arsmgde

Forste weekend i marts var det igen blevet tid til det arlige arsm@de. Denne gang var det i Ringsted. Der var ankomst
lprdag sidst pa formiddagen. De fleste fra Ungdomsgruppen delte vaerelse to og to.

Vi spiste frokost samlet, hvorefter det var tid til dagens workshop. John @stergard stod for dagens foredrag. Han for-
talte om sygdommen generelt, og der blev snakket om forskellige symptomer og udfordringer som Ungdomsgruppens
deltagere oplever i hverdagen. John gjorde ogsa opmaerksom pa, at mange NF’er mangler D-vitamin, og at det derfor
kan veere en god ide at tage et vitamintilskud - iseer i vintermanederne.

Efter workshoppen var der et par timers fri, inden aftensmaden skulle indtages i feellesskab med arsmg¢dets gvrige
deltagere. Efter aftensmaden fortalte John bl.a. om "Ensomhed blandt unge med NF”. Vi fik resultaterne fra ensom-
hedsprojektet, som har k¢rt over nogle ar. Resultatet viste i grove trak, at en stgrre andel af unge med NF fgler sig
ensomme end den raske befolkning. Hvilket bare understreger vigtigheden af vores Ungdomsgruppes eksistens. Sa st¢t
op om den og m¢d ligesindede.

Senere pa aftenen stod den pa hygge i kaelderen, hvor der blev drukket sodavand, spist slik og spillet Meyer til den helt
store guldmedalje.

S¢ndag efter morgenmaden stod den pa det ordinzere arsmg¢de med efterfglgende snak i Lokalgrupperne og Ungdoms-
gruppen. Her blev der bl.a. snakket om afholdelse af paskefrokost i Ungdomsgruppen.
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Der var sandwiches og sodavand inden den stod pa afsked og hjemrejse.
Vi siger tak for et rigtig hyggeligt arsmgde, og vi haber pa, at se lige sa mange til nzeste ar.

Hilsen
Ungdomsgruppens ledere

Paskefrokost

Da vi under arsmgdet i ar snakkede kommende aktiviteter i Ungdomsgruppen, var der en stor interesse for, at vi skulle
préve med en paskefrokost. Sa for fgrste gang har vi i ar gennemfegrt en utrolig vellykket paskefrokost.

Der har de sidste par ar vaeret et faldende deltagerantal til vore julefrokoster, som sa steg i ar og steg yderligere til
vores paskefrokost, hvilket glaeder os ledere og giver hab om flere arrangementer i fremtiden.

Som arrangg¢r var det Rasmus Findshgj, der lagde by og hus til - her sender jeg en tak til min mor for lan af hus. Vi var
11 unge, der m¢dtes kl. 15 Skaertorsdag den 2. april og tog hjem til Rasmus’ mors hus, hvor der pa vanligvis blev hygget
med hjemmebagte boller og varm kakao. Efter en lille praesentation af sig selv blev stemningen blg¢dt op og snakken
gik livligt, bade mellem faste deltagere og de deltagere der var med for f¢rste gang.

Trivial Pursuit blev fundet frem, og konkurrencen gik i gang. Med lodtraekning blev der delt hold, hvor Mikkel Sahl-
Laursen og Rasmus Findshgj l¢b med sejren og en paske-chokoladehare.

Der var bestilt bord og dejlig mad i bowlingcentret i Slagelse til kl. 18:30, og stemningen forsat hgj © da 2 timers bow-
ling startede, gik der konkurrence i drengene, som hurtigt matte se sig slaet af Dennis Thef. Pigerne tog den mere for
hyggens skyld.

Ni deltagere valgte at fglge med Rasmus F pa et lille lokalt vaertshus til en enkelt ¢l.
Efterfglgende tog vi hjem for at overnatte, og huset blev hurtigt fyldt. Om morgen stod den pa morgenbord, inden folk
selv kgrte videre eller blev kort til toget.

Trine Wind og Rasmus Findshgj takker de deltagende unge for alle at bidrage med hg¢jt humer og god stemning og
takker samtidig for et af vores bedste arrangementer, vi har haft l&nge.

Der er allerede nu store chancer for en paskefrokost igen naeste ar.

Mange hilsner
Rasmus Findshgj

Ungdomsgruppen pa Facebook

Til arsm¢det 2010 lukkede Rasmus Due og jeg vores oprindelige Facebook gruppe for unge med NF og oprettede den, vi
har nu.

Fra starten havde vi omkring 30 medlemmer af gruppen - hovedsageligt unge fra den oprindelige gruppe. Dette tal er
nu oppe pa 61, pa trods af at vi har mattet sige farvel til flere gruppemedlemmer grundet aldersgraensen. Det er dejligt
at se, at medlemstallet stiger ©.

En anden positiv detalje er, at jeg som en af administratorerne af gruppen hgrer, at mange af de nye unge, der sgger
efter gruppen, har hgrt om den fra andre med NF. Ligeledes bliver gruppen med jeevne mellemrum neaevnt pa de andre
Facebook grupper, bade dem foreningen har oprettet og dem ”civile” har oprettet. Ydermere er der flere, der hgrer om
gruppen i centrene pa enten Rigshospitaler eller Skejby, hvilket ogsa er positivt. Denne udvikling gleeder vi os over og
kan kun opfordre til, at | alle bakker op, om at sprede budskabet yderligere.
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Det nyeste tiltag er en Ungdomsgruppe Leder-profil, som primaert skal sta for det administrative af gruppen, i stedet for
at vi der administrerer den skal bruge vores private profiler. Profilen skal ogsa bruges til at unge kan stille personlige
spgrgsmal i private beskeder, som sa bagefter kan blive sldet op i gruppen, hvis man ¢nsker at stille spgrgsmalet of-
fentligt, men samtidig veere anonym.

Den sidste positive udvikling skyldes, at der det seneste stykke tid har veeret en stigende aktivitet, hvor folk starter
debatter og stille spgrgsmal eller spger hjaelp og rad. Samtidig er folk blevet bedre til at svare pa de spgrgsmal, andre
stiller, sa det er rart at se at gruppen bliver brugt til at hjelpe hinanden.

Jeg opfordrer jer unge til at blive ved med at bruge gruppen, og opfordrer alle til at blive ved med at sprede budskabet

omkring gruppen ©.

Rasmus Findshgj
Ungdomsgruppe Leder

Foto: Louise Boserup
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Lokalgrupperne

Lokalgruppen Vestjylland

Ingen kontaktperson - da Hanne Schmidt har trukket sig!

Lokalgruppen Vestjylland fusionerer med Lokalgruppen Midt- & @stjylland - se mere under Lokalgruppen Region Midt-
jylland.

Lokalgruppen Nordjylland

Dorethe Nielsen og Keld Jensen
TIf.: 2160 5184 [ 98926071
E-mail: dorethe03@yahoo.dk

Vedr. arrangementer: Se evt. Lokalgruppen Region Midtjylland

Lokalgruppen Region Midtjylland

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

Lokalgruppen Midt- & @stjylland samt Lokalgruppen Vestjylland er blevet enige om at fusionere (se ogsa opslagstav-
len) under navnet Lokalgruppen Region Midtjylland. Som det ses ovenfor er det fremover Kay Lise, der er kontaktper-
son for den store Lokalgruppe.

Udflugt til Givskud Zoo

Der er igen i ar arrangeret tur til Givskud Zoo - turen i 2014 blev hurtigt overtegnet, sa der var flere pa ven-
te/afbudslisten, som ikke naede at komme med. Turen i ar er derfor en gentagelse af sidste ars tur.

Desveerre kunne det ikke komme til at passe med bladets udgivelse, at indbydelsen kom her, fér tilmeldingsfristens
udlgb. Jeg har derfor sendt indbydelser ud pr. mail til medlemmerne i Syd- Vest- Midt- og @stjylland. De ¢gvrige Lokal-
grupper er derefter indbudt via kontaktpersonerne i de gvrige lokalomrader.

Skulle der vaere nogle, som fgrst ser turen her, og som gerne vil med, er | velkomne til at kontakte mig og hg¢re om,
der er afbudspladser.

Lokal mailliste

Jeg har tidlige forsggt at oprette en lokal mailingliste. Men jeg har mattet erkende, at den forholdsvis hurtigt bliver
uaktuel, da det er svaert at holde den ajour med andringer i mailadresser samt ind- og udmeldelser.

Derfor har jeg denne gang udsendt indbydelser efter foreningens medlemslister for de enkelte lokalomrader. Fordelen
er, at man sa kun behgver at give meddelelse om @ndret mailadresse 1 sted - nemlig til foreningens medlemsarkiv,
som Jgrgen Juel Pedersen star for. Hvis ikke foreningen har jeres mailadresse, sa send den meget gerne til med-
lem@nfdanmark.dk, sa geelder det bade NF-NYT og indbydelser fra Lokalgruppen.

Det er ogsa forklaringen pa, at nogle har faet 2 indbydelser til Zoo turen, da enkelte medlemmer i greenseomradet
mellem 2 Lokalgrupper er medtaget i begge grupper.
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Andre arrangementer i det Jyske omrade

Vi savner medlemmer, som har lyst at vaere kontaktperson i flere af de jyske omrader. P.t. er jeg kontaktperson for den
sydligste 2/3 af Jylland - og jeg synes lidt af ideen med lokalgrupper forsvinder, nar det er sa stort et omrade.

Jeg vil gerne fortsat vaere kontakt i det midt- og ¢stjyske, men haber andre ogsa vil vaere med til, at vi har nogle aktivi-
teter rundt omkring i lokalomraderne.

Men selv om | ikke har lyst eller tid til at veere kontaktperson, er | velkomne til at komme med forslag og ideer til,
hvilke aktiviteter vi skal saette i gang rundt omkring. Jeg vil gerne hjaelpe med til eller sta for de praktiske ting med
indbydelser m.v.

Se ogsa opslagstavlen - side 8.
Jeg ¢nsker jer alle en god sommer.

Mange hilsner
Kay Lise

Lokalgruppen Syd- & Sgnderjylland

Ingen kontaktperson!

Vedr. Kontaktperson og arrangementer:
Se evt. Lokalgruppen Region Midtjylland.

Kontaktperson til Lokalgruppen Syd- & Sgnderjylland SOGES.

Lokalgruppen Fyn

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

Hej alle NF’er pa Fyn

Pa arsmgdet, hvor der ikke var sa mange fynboer, er vi gdet sammen om nogle aktiviteter over sommeren - der kom 4
forslag frem:

L Odense A tur med adgang til ZOO. Maj til oktober, Odense Afart
Voksne - kr. 80,-. - Bgrn (3 til 11ar) - kr. 60,-.
i kan sejle til Zoo og tilbage igen.
Odense Zoo - Voksne kr. 150-185 alt efter perioden vi besgger Zoo. Bgrn 3 til 11 ar kr. 85-95. Der er mulighed
for gruppebillet.

2. Jernbanemuseet i Odense - april til jul
B@rn 0-4 ar gratis, bgrn 5-13 ar kr. 35 og voksne kr. 65.
Familiebillet - 2 voksne og 3 bgrn kr. 185.
Der vil vaere aktiviteter, som man kan tilkgbe sig, f. eks en kg¢retur med Thomas Tog.
Der er mulighed for grupperabat.

3. Sejltur med sundfaergen M/S Helge pa Svendborgssund til Valdemars Slot tur/retur eller stranden juni eller
august
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Sejltur med Helge: Voksne kr. 120 - bgrn 4-17ar kr. 60 - mulighed for gruppebillet tur/retur.
Valdemars Slot: Voksne kr. 99 - bgrn 4-13ar kr. 55 - mulighed for gruppebillet.

4. Grillhygge eftermiddag i det sydfynske - juni eller august.
Grillhygge pris ca. kr. 100 pr. person - mad og drikkevarer.

Tilmelding / tilbagemelding om det er noget, der skal arbejdes videre med til Jimmi.

Hilsen Fynboerne

Lokalgruppen Region Sjeelland:

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

Referat fra arsm¢dets m¢de i Lokalgruppen Region Sjalland
Ogsa relevant for Lokalgrupperne K¢benhavn og Nordsjzelland

Vi var en lille flok samlet, Annette fra Roskilde, Louise fra K¢ge, Birgit fra Slagelse og Christina fra Skaelskgr.

Vi har planlagt fglgende arrangementer - hygge i haven hos Christina i Skaelskg¢r 08-08-15 og Julefrokost hos Birgit i
Slagelse 21-11-15. Invitation kommer i NF-NYT, pa mail og pa Facebook.

Begge arrangementer er sammenskudsgilder og der er tilmelding pr. mail/ SMS. Mere herom i invitationerne. HUSK AT
SATTE KRYDS | KALENDEREN!

I ar prever vi at "forlove os" med Lokalgrupperne K¢benhavn og Nordsjalland i hab om at se noget mere til hinanden
og fa Lokalgruppearrangementerne til at batte noget for os alle. SA ALLE MEDLEMMER AF NF-FORENINGEN PA SJ£L-
LAND OG QERNE | @ST DANMARK ER HJERTELIG VELKOMNE TIL VORES ARRANGEMENTER. (Andre medlemmer i landet
er ogsa velkommen, hvis I lyster - men giv lige besked, sa vi kan finde et forsamlingshus sa).

I skrivende stund arbejder Lokalgruppen i Kgbenhavn pa en tur i teatret pa Tastrup Amatgrscene i novem-
ber/december, hvor Nanna Bundgard spiller med i forestillingen ”Jul pa Slottet”. Det er egnet for bgrn helt ned til 4 ar.
Nanna vil forsgge at fa billetter til os - maske med rabat. Mere om det senere pa aret.

Vi har efterspurgt bestyrelsen om midler til Lokalgruppe arrangementer i fremtiden, sa maske har vi rad til at teenke
stort neaeste ar? Hvem ved? - vi er blevet inspireret af Jyllands Lokalgrupper, der sidste ar havde en falles tur til Givskud
Zoo, med rundtur efter abningstid.

Har | idéer eller kontakter, der kan trylle i den kaliber, vil vi meget gerne hg¢re om det. Mail til Christina Jaenicke
pa csjaenicke@gmail.com. Har | spgrgsmal, er | velkommen til at ringe til Christina pa tIf 6167 0644.

Seet kryds i kalenderen, og lad os fa nogle gode dage sammen i 2015!

Mange hilsner fra "arsmgde udvalget”: Annette, Louise, Birgit og Christina
(sidst naevnte er kontaktperson for Lokalgruppen).

INVITATION
Alle NF-Lokalgrupper pa Sjeelland og ¢er i @stdanmark

Sa er der sommerhygge i haven hos Christina og Uffe Jaenicke, I¢rdag den 8. august kl.14 pa Solnavej 17,4230 Skaelsk¢r
- for NF-Lokalgrupperne Region Sjalland, Kgbenhavn og Nordsjzelland.

Vi holder grillparty for alle aldre med hygge, socialt samveer, dejlig grillmad, en tur i poolen og leg eller spil for dem,
der har lyst.

Vi bidrager hver iszer til mad og drikkelse. Ideer: Fjerkrze [ fisk / bgffer til grillen, lekre salater (med evt. dressing), an-
det tilbehdr til grillmaden, flutes/pglsebred, kage, frugt, andet guf. Vi er nogle, der tager lidt drikkelse, pglser, boffer
og tilbehgr med allerede.
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Tilmelding med antal personer, valg af medbragt mad og mobilnummer til Christina Jaenicke pa mail:

csjaenicke@gmail.com eller pa sms til tIf: 6167 0644.

Onsker | drikkelse ud over ¢l, sodavand og postevand bedes | selv medbringe dette. Vi har plads til telt hvis nogle vil
overnatte.

Der er tog til Slagelse og Bus 470 R gdr fra Slagelse til Skaelskgr og retur en gang i timen. Sta af ved Shell tanken efter
Skaelskgr Busstation, sa er vores vej en sidevej til Smidstrupvej, der ligger overfor tanken.

Vi gleeder os til at se jer alle til vores fgrste falles lokale NF-arrangement pa Sjaelland.

Sommerhilsner fra "arsmgde udvalget": Annette, Louise, Birgit og Christina

Lokalgruppen Kgbenhavn:

Ingen kontaktperson - da Line Raunkjaer har trukket sig!

Vedr. Kontaktperson og arrangementer:
Se evt. Lokalgruppen Region Sjzelland.

Kontaktperson til Lokalgruppen K¢gbenhavn SOGES!

Lokalgruppen Nordsjcelland:

Githa Petersen

TIf.: 2163 1267

Peter Floris

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

Kaere nordsjaellendere,

Pa det nylig afsluttede arsmgde blev det blandt de fremmegdte fra Lokalgruppen besluttet forelgbigt ikke at lave et
sommerarrangement, idet der ikke var interesse for et tilsvarende sidste ar.

Vi besluttede i stedet at lave en behovsundersggelse. Vi opfordrer derfor alle NF-foreningens medlemmer i Nordsjeel-
land at sende en mail til Igns@nfdanmark.dk senest 01-06-15 og skrive:

“NF-foreningen - Lokalgruppen Nordsjzelland”
a) Oplys medlemsnummer eller navn samt

b) at svare pa tre spgrgsmal:

1)  Onsker du potentielt at deltage i et Lokalgruppearrangement i ar?

N

Hvis ja til spgrgsmal 1, hvilke type arrangementer har din interesse? - samt

w

)
) hvis ja til spgrgsmal 1, oplyse hvor mange bgrn og voksne deltager potentielt fra din familie?
4)

Eventuelle ideer til Lokalgruppens fremtidige aktiviteter.

Det er vigtigt, at | vil ulejlige jer med at melde tilbage, ogsa hvis | ikke har interesse i at deltage, sa vi ikke bruger vores
sparsomme tid pa de forkerte tiltag, og vi sikrer, at vi har en e-mailadresse, sa vi kan kontakte jer ad den kanal.

Pa Lokalgruppens vegne
Peter Hag L¢vstad
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Opfordring til Lokalgrupperne

Denne opfordring er nok mest til kontaktpersonerne for Lokalgrupperne.
I kan ved henvendelse til Jgrgen Juel Petersen fa de mailadresser, som foreningen er i besiddelse af, og som daekker
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 ogsa anvendes - men det
kraever langtidsplanlaegning.

Kommunikationen via Facebook alene er ikke tilskraekkeligt bredt - anvend derfor (ogsa) disse andre kommunikati-
onsformer.

Formanden, redaktgren

Lokalgrupperne - Kontaktpersoner

Dette er faktisk et NODRAB!

Nu ma vi lige kigge os selv i ¢jnene og vurdere om, vi i det hele taget har brug for Lokalgrupperne.
Det mener undertegnede, at vi absolut har!

I en forholdsvis lille landsdaekkende forening som NF-foreningen er det vigtigt, at der er mulighed for at kunne samles
i mindre grupper i f.eks. Lokalgruppernes omrader. Hvis man skal have det stgrst mulige udbytte af sit medlemskab, sa
er det ikke nok med at mg¢des med andre til arsmgdet og pa de kurser for forskellige malgrupper, der arrangeres af
foreningen. Der er ogsa behov for, at kunne samles rundt om i lokalomraderne for at m¢des og snakke med andre,
som ogsa har udfordringerne ved at have en NF’er i familien teet inde pa livet. Man behgver jo ikke kun at m@des om
noget fagligt - det er ogsa givtigt bare at veere sammen uden at skulle komme med en masse forklaring om NF og dens
indvirkning pa hverdagen og livet i almindelighed.

Altsa - Lokalgrupperne er vigtige!

Men desveerre ser det ud til, at vi efterhanden mangler mange (min gamle far talte altid saledes - en, to, mange) kon-
taktpersoner for Lokalgrupperne.

Lokalgruppen Syd- & S¢nderjylland har vaeret uden kontaktperson i langt over et ar. Som det fremgar af side 19, har
Lokalgruppen Nordjylland mistet sin kontaktperson her ved arsskiftet. Endelig har Hanne fra Lokalgruppen Vestjylland
meddelt, at hun traekker sig i forbindelse med arsmgdet.

Lad os fa en alvorlig snak pa det tilstundende drsmgde, sa vi kan fa de ledige ”"poster” besat.
Er der medlemmer som har lyst til at blive kontaktperson i en af de naevnte Lokalgrupper? Skulle der veere interessere-
de, som ikke deltager i arsmgdet, kan de rette henvendelse til Lene - 2011 6420 / formand@nfdanmark.dk.

Det var maske en mulighed, at man slog to Lokalgrupper sammen til en?
Kom nu ud af busken, sa vi kan fa vores Lokalgrupper til at fungere optimalt igen!

Lene Lind
Formand

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: doretheo3@yahoo.dk

Lokalgruppen Midtjylland: kay-lise-evald@mail.dk
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Lokalgruppen Syd- & Sgnderjyl-land: ingen kontaktperson, se evt. arrangementer Region Midtjylland

Lokalgruppen Fyn: jacobsen@c.dk
Lokalgruppen Nordsjeelland: floris@mail.dk

Lokalgruppen Region Sjelland: csjaenicke@gmail.com

Lokalgruppen Kgbenhavn: ingen kontaktperson, se evt. arrangementer Region Sjcelland eller Nordsjcelland.

Foto: Louise Boserup
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Referater mm.

Repreesentantskabsmgde i SD
Den 7. - 8. november 2014 pa Hotel Park, Middelfart

Vores paraplyorganisation Sjeldne Diagnoser (SD) afholder repraesentantskabsm¢der to gange om aret - forar og ef-
terar.

| foraret 2015 blev mgdet afholdt den 20. - 21. marts dels pa Handicaporganisationernes Hus dels pa First Hotel - beg-
ge dele beliggende i Hgje Taastrup. Deltagere fra NF-foreningen var formand Lene Lind og bestyrelsesmedlem Peter
Floris. Peter skulle ogsa have veeret med sidste ar, men blev desvaerre syg. | ar slap han ikke.

Repraesentantskabsmgdet startede fredag kl. 16.00 i Handicaporganisationernes Hus med nyt fra Sjeeldne Diagnoser
(SD). Herunder opfglgning pa den nationale Strategi / Europlan samt kortlaegning af sociale tilbud, Sjaeeldne-dagen 2016,
Navigator-projektet, status pa den nye hjemmeside samt internationalt (Eurordis medlemsmg@de 2015 i Madrid og det
nordiske samarbejde).

Middag (leekker buffet) - derefter var det endelig blevet tid til selve repraesentantskabsmgdet, som blev afholdt i hen-
hold til vedteaegter og den udsendte dagsorden. Valg af dirigent og formandens beretning. Formandens beretning blev
enstemmigt godkendt. Beretninger fra diverse arbejdsgrupper og reprasentationer. Arsregnskab 2014 blev fremlagt og
godkendt. Indkomne forslag: Der var ingen indkomne forslag. Herefter var der valg af formand. Birthe B. Holm blev
genvalgt med akklamation uden modkandidat. Valg til eksterne bestyrelser, rad og lignende organer. Valg til SD’s FU
(forretningsudvalget). Valg af intern og ekstern revisor. Til sidst fastsaettelse af naeste reprasentantskabsmgde.

Sidst pa aftenen var der sa natmad pa First Hotel, men sa var energien ogsa ved at veaere brugt - i alle tilfeelde for vores
vedkommende.

Lordag morgen / formiddag var der efter morgenmaden tre workshops at vaelge imellem: "Erfaringsudveksling i grup-
per”, "Sjaeldne-dag 2016” samt "Foreningsvejledere og navigatorer”. Bdde Lene og Peter havde valg at deltage i work-
shoppen omkring foreningsvejledere og navigatorer.

Efter kaffepausen drejede det sig om "Guldkunde-undersggelsen - hvad blev resultatet?” v/ seniorforsker Steen Bengts-
son, SFI (Det Nationale Forskningscenter for Velfaerd - tidligere Social forskningsinstituttet). En seerdeles spaendende
og til tider forngjelig gennemgang af de forelgbige resultater. Lene var sammen med et par andre foreningsrepraesen-
tanter blevet opfordret til at indga i et panel, som der dog ikke blev meget brug for.

Herefter sluttede efterarets reprasentantskabsm¢de med farvel-sandwich. Farvel og tak for denne gang. Peter F syntes
faktisk, at det havde veeret rigtig speendende at deltage.

Vi ses igen til efterarets repraesentantskabsmegde den 6. - 7. november 2015 vest for Store Balt (Middelfart / Fredericia)
og | eller til forarets reprasentantskabsm@de 2016 den 18. - 19. marts 2016 ¢st for Store Bealt - formentlig i Hgje Ta-
strup.

Referater og PowerPoints fra repraesentantskabsmgdet kan tilsendes pa mail ved henvendelse ti:
bladet@nfdanmark.dk eller telefon 2011 6420:

> Sjeeldne-dag 2016

> Sjeldne-navigatorer + foreningsvejledere

> Opfelgning pa National Strategi / EUROPLAN

> Det internationale arbejde (EURORDIS 2015 i Madrid) samt det nordiske samarbejde
> Referat fra repraesentantskabsme¢det

> "Guldkunder 2014” samt notat fra seminar pa repraesentantskabsmedet.

Lene og Peter F.
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Referat af ordinaert arsm@de 2015 - spndag den 08. marts
pa Hotel Scandic, Ringsted

Formand Lene Lind bg¢d velkommen til deltagerne i arsmgdet.

I selve arsmgdet deltog 53 medlemmer (36 A-medlemmer med stemmeret og 17 B-medlemmer uden stemmeret).

1. Valg af dirigent
- Kay Lise Evald Petersen blev pa bestyrelsens forslag valgt som dirigent.
- Dirigenten konstaterede at arsmgdet var lovligt og rettidigt indvarslet i henhold til vedtegterne.

2. Valg af stemmetallere

- Der blev valgt 2 stemmeteallere - Hanne Kjeldsen og Birgit Findshg);.

3. Formandens beretning fremlagges til godkendelse

- Formanden fremlagde sin "forkortede” arsberetning for 2014.

- Formandens skriftlige drsberetning med fyldig omtale af rets arrangementer udsendes som Arsrapport 2014

sammen med NF-NYT nr. 2/2015.
- Den "forkortede” arsberetning blev fremlagt som et mundtligt referat af den skriftlige arsberetning.

- Formandens beretning blev herefter enstemmigt godkendt med akklamation af arsmgdet.

4. NF-foreningens reviderede regnskab fremlagges til godkendelse

- Det reviderede regnskab for 2014 blev fremlagt af regnskabsfgrer Kay Lise Evald Petersen. Regnskabet for
2014 viste et overskud pa kr. 147.887,- og en egenkapital ultimo 2014 pa kr. 1.209.544,-.

- Regnskabet blev enstemmigt godkendt af arsmg¢det.

5. Fremlaggelse af budget for 2015 - herunder fastlaggelse af kontingent for A-, B- og C-medlemmer for det
kommende kalenderar (2016)

- Budgettet for 2015 blev fremlagt af Kay Lise Evald Petersen. Det viser umiddelbart et overskud pa ca. kr.
47.000,-.

- Der blev fremsat forslag om at et bestyrelsesmgde bliver holdt som videokonference.

- Forslag om gavebidrag via Mobile Pay.

- Forslag om indsamling via sociale medier, og/eller SD.

- Forslag om spgrgeskema undersggelse om hvorfor medlemmer ikke deltager i arsmgde etc.

- Budgettet blev enstemmigt godkendt.

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

7. Valg af formand

- Der var ikke formandsvalg.

8. Valg af bestyrelsesmedlemmer og suppleanter

- Pa valg til bestyrelsen var:

26 M

www.nfdanmark.dk



- Jorgen Juel Pedersen blev genvalgt for 2 ar
- Peter Floris blev genvalgt for 2 ar
- Nanna Baumann Bundgaard blev genvalgt for 2 ar

- Der var ikke andre kandidater.

- Pa valg som suppleant var:
- Anders Hestbech Lind blev genvalgt for 2 ar

- Der var ikke andre kandidater.

9. Valg af revisor og revisorsuppleant
- Niels Kjeldsen som revisor - genvalgt med akklamation for 1 ar.

- Hanne Kjeldsen blev valgt som revisorsuppleant - genvalgt med akklamation for 1 ar.

10.  Eventuelt

- Christina Jaenicke fremsatte forslag om, at vi forsgger at lave faelles kurser med andre foreninger.

- Christina gentog en opfordring fra foreningsvejlederkursus hos Sjaeldne Diagnoser om, at give tilbagemel-
ding til VISO, hvis man oplever fejlagtig sagsbehandling etc. Dette fordi VISO pr¢ver at finde huller i lovgiv-
ning og sagsbehandling.

- Ungdomsgruppens Facebook gruppe er nu pa ca. 60 medlemmer. Man skal s¢ge om at blive medlem af
gruppen. Der er en kontaktmail som kan bruges (bg¢r sattes pa foreningens hjemmeside).

- Hanne opfordrede til, at bestyrelsen dr¢fter et generationsskifte pa formandsposten. Evt. kombineret med
en eller anden form for ansat hjalp.

- Hvis arsmedet forst starter Igrdag ber gamle medlemmer sattes til at passe nye medlemmer.
- Samlede veerelser (iseer ungdomsgruppen).

Herefter fik formanden ordet:

- Gave til revisor og dirigent.

- Sidste udspil fra formanden - overrakkelse af NF-foreningens aeresbevisning "Den Gule Vase”. Bestyrelsen
havde besluttet at aeresbevisningen skulle tildeles Henriette Biilow Ng¢rmark (Henry) for sit store arbejde,
iseer i forbindelse med Lalandia for "ungerne” og Familiekurser.

Kay Lise erkleerede herefter det ordinaere arsmgde for afsluttet og takkede samtidig forsamlingen for god ro og orden.

Formanden takkede Kay Lise for veludfgrt arbejde og takkede arsmgdedeltagerne for den store opbakning, de havde
givet bestyrelsen pa dette arsmgde.

Der blev hermed sat punktum for arsm@det 2015. Tilbage var der kun at sige pa gensyn til naeste ar:

Fredag den 4. - spndag den 6. marts 2016 pa Hotel Park i Middelfart

Referenter: J¢rgen Juel Pedersen og Lene Lind
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Arsmdde 2015

Arsmgde 2015

Arsmede 2015
Den 7. - 8. marts pa Hotel Scandic, Ringsted

En gang om &ret skal vi som forening afholde vores vedtagtsbestemte generalforsamling, som vi i NF-foreningen jo
kalder arsmede.

Weekenden den 7. - 8. marts stod derfor i arsm@dets tegn, og en folk glade og forventningsfulde NF’ere og pargrende
havde sat hinanden steevne pa Hotel Scandic i Ringsted.

For fgrste gang i mange ar var der desvaerre ingen fredag aften i ar - ingen fredag aften for nye medlemmer, medlem-
mer som ikke tidligere har deltaget i et arsmg¢de samt Ungdomsgruppen. |1 2015 har vi ikke lige haft gkonomien til
denne ellers meget vigtige del af arsm¢det - men fortvivl ikke, i 2016 m¢des vi atter fredag aften.

Vi er sa allerede naet frem til lprdag omkring kl. 11.00, hvor deltagerne begyndte at dukke op, og kl. 12.00 var vi alle
samlet - 57 medlemmer / deltager.

Frokosten blev indtaget ved hotellets dejlige frokostbuffet, hvor der var bade kolde og lune retter. Herefter var det tid
til eftermiddagens workshopper. Der var i ar to workshopper - en for Ungdomsgruppen og en for alle os andre. Ung-
domsgruppen havde selv ¢gnsket at fa besgg af professor, overleege dr. med John @stergaard, AUH, CCS Skejby. Titlen
pa Johns indlaeg var "Mig og min NF” (se referat under Ungdomsgruppen - side 16). Arsmgdes gvrige deltager fik besgg
af radgiver Jesper Jarl, DUKH (Den Uvildige Konsulentordning pa Handicapomradet) - se referat fra workshoppen pa
side 29. Endelig langt om laenge skulle vi pakke vores sidste gave fra vores jubileeum tilbage i efteraret 2012 ud. Efter
workshops var det tid til socialt og hyggeligt samver inden middagen.

Efter aftenens middag (en laekker to
retters menu) var det igen tid til pro-
fessor John Qstergaard - denne gang
for alle arsmgdedeltagerne. John
skulle fortaelle om to forskningspro-
jekter, som NF-foreningen har ydet
stgtte til - "Ensomhed hos unge med
NF” og ”"NF og kraeft”. En saerdeles
spaendende aften med rigtig mange
nye input, og som altid var John en
fabelagtig forteeller. Da der jo er tale
om forskningsprojekter, skal resulta-
ter jo offentligeggres i videnskabelige
tidsskrifter, inden vi kan fa lov til at
trykke noget her i NF-NYT. Men sa
snart jeg far noget fra John, som jeg
kan trykke, kommer det her i bladet.

Senere pd aftenen udviklede det sig
til hyggesnak, socialt samvaer og
erfaringsudveksling - en del nye med-
lemmer og nogle af de mere erfarne
foraeldre og NF’ere var tilstede. Men
der blev efterhanden dog stille i op- —

holdsstuen. Ungdomsgruppen forsvandt vist ned i kaelderen. Foto: Christina Scheffer Jaenicke

S¢ndag morgen var der morgenmad, og vaerelserne skulle vaere ryddet til kl. 09.00.

Nu var vi sa langt om lznge endelig naet frem til den begivenhed, vi egentlig var samlet for. Afholdelse af NF-
foreningens ordineere og vedtaegtsbestemte generalforsamling - Arsmgdet 2015. Det skete med afleeggelse af arsrap-
port, regnskab, budget og valg til bestyrelsen. Se referat af selve arsmgdet pa side 26 & 28 her i bladet.

Efter den formelle del af arsmgdet fik formanden ordet, som hun benyttede til at takke NF-foreningens revisor (Niels
Kjeldsen) samt dagens dirigent for deres indsats samt overrakke en lille erkendtlighed til dem. Dette skete under stor
applaus.
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Allersidste udspil - overraekkelse af NF-foreningens aresbevisning "Den Gule Vase” (eller Raedsel, som nogle ynder at
kalde den). Ja, godt nok er vasen GUL, men jeg synes faktisk, den er ganske pan. N4, det er jo heller ikke mig, der skal
have den stdende det neeste ar. Laes evt. om vasens historie pa hjemmesiden www.nfdanmark.dk. Modtager af vasen i
2015 var Henriette Biilow Ng¢rmark - af de fleste bedre kendt som "Henry”. Henriette fik vasen for sin altid store be-
redvillighed, nar der er brug for en hjaelpende hand til diverse arrangementer i NF-foreningen. F¢rst og fremmest for
hendes indsats som opsamler og chauffgr i forbindelse med Lalandia-turene for de 8 - 14-arige. Det er altid godt at
kende en person med en rigtig stor bil, nar "ungerne” skal fragtes frem og tilbage i forbindelse med Lalandia. Med
vasen fulgte en smuk buket blomster, som bestemt pyntede i "Den Gule Vase”.

Den officielle del af arsmgdet var slut, og det var nu tid til, at Lokalgrupperne kunne szette sig sammen hver for sig og
drgfte, hvad der skulle ske i de enkelte grupper i det kommende ar. Der skete rigtig mange ting rundt om i Lokalgrup-
perne - laes mere om dette pa Lokalgruppernes sider samt pa Opslagstavlen side 8.

Vi samledes igen i plenum, og Lokalgrupperne fortalte kort om, hvad de enkelte grupper havde snakket om til inspira-
tion for hinanden - en lille times tid til stor nytte for Lokalgrupperne og NF-foreningen.

Sa var det blevet tid til at sige farvel og tak for denne gang med en sandwich to go home on.

AN

FARVEL OG TA |
FOR I AR L

PA GENSYN o
4. - 6. MARTS 2016 | |

Foto: Christina Scheeffer Janicke

Pa gensyn til naste ar den 4. - 6. marts pa Hotel Park i Middelfart. Bemaerk - arsmgdet i 2016 bliver igen over tre
dage - med fredag aften for nye medlemmer. En fredag aften, som har uvurderlig betydning for fgrst og fremmest
nye medlemmer, men faktisk for hele foreningen.

Lene Lind
Formand

Workshops - arsmgdet 2015

For Ungdomsgruppen - l¢rdag eftermiddag:

”Mig og min NF” - v/ professor, overlege dr. med. John R. @stergaard, Aarhus Universi-
tetshospital, Center for Sjeldne Sygdomme, Skejby.

Se referat pa Ungdomsgruppens sider - side 16.

Foto: Internettet
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For forzldre til bgrn og unge med NF, voksne med NF samt deres pargrende - l¢grdag eftermiddag:

“En praesentation af DUKH (Den Uvildige Konsulentordning pa Handicapomradet) med en uddybende gennemgang af
grundlaeggende sociale rettigheder og pligter pd handicapomradet” - v/ radgiver Jesper Jarl, DUKH:

Hvad star DUKH for?

DUKH’s mal og grundlag

DUKH’s malgruppe

Man kan henvende sig til DUKH, nar man mangler viden om lovgivning og st¢ttemuligheder

Man kan henvende sig til DUKH, nar man undrer sig over forvaltningens behandling af din henvendelse

vV V. V V V V

Man kan henvende sig til DUKH, ndr man mangler overblik og har brug for at komme videre, har sveert ved at
komme i dialog med sagsbehandleren, oplever at vaere kastebold mellem forskellige systemer eller er utilfreds med
en afggrelse og i tvivl om mulighederne for at klage

Y

DUKH kan ikke radgive om et specifikt handicap, udmale st¢tte, varetage behandlingen af en sag hos myndighe-
derne eller treeffe afggrelser, @ndre en afggrelse truffet af en myndighed, eller veere bisidder eller advokat pa en
sag

Ankesystemet

Hvordan henvender man sig til DUKH
DUKH’s erfaringer

DUKH’s 10 gode rad

Se mere pa www.dukh.dk

YV V V V V V

Jesper Jarls PowerPoint kan tilsendes pa mail ved henvendelse til nf@nfdanmark.dk / 2011 6420

For alle arsm¢dedeltagerne - I¢rdag aften:

"Forskningsprojekter stgttet af NF-foreningen” - | professor, overlaege dr. med. John R. @Qstergaard, Aarhus Universi-
tetshospital, Center for Sjaeldne Sygdomme, Skejby.

Aftenen drejede sig om de to forskningsprojekter "Ensomhed blandt unge med NF” samt "Kraft og NF”, som forenin-
gen begge har ydet gkonomisk stette til.

John gav os et overblik og en indsigt i de opnaede resultater, men da der er tale om forskningsprojekter, ma vi ikke
offentligggre resultaterne for artiklerne har vaeret offentliggjort i diverse fagtidsskrifter. Men John har lovet at vende
tilbage med noget til NF-NYT, sa snart det kan lade sig ggre.

Men det undrer nok ingen, at:
» ja, der er nok lidt stgrre ensomhed blandt unge med NF end blandt andre unge.

» ja, NF’er har lidt st¢rre risiko for at blive ramt af kraeft end baggrundsbefolkningen.

Lene Lind
Formand

Konstituering - efter arsmgdet 2015

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

Formand: Lene Lind - der var ikke formandsvalg i 2015
Naestformand: Uffe Scheaeffer Jaenicke
Kasserer: Louise Boserup

Medlemskartoteket:  J¢rgen Juel Pedersen

Formanden
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Diverse

Mikkeline har verdens bedste talepaeedagog og paedagog i hendes bgrnehave!! - ja, det er i hvert fald min pastand.

De har s¢rget for at Mikkeline har udviklet sig, meget, rigtig meget, i det 1% ar hun har gaet i en specialindsatsgruppe,
hvor Karlstadmodellen dagligt bliver benyttet. Hun kunne ikke mange ord og kun fa 2-3 ords satninger da hun starte-
de. | dag bruger hun Tegn Til Tale og kan tale OG gg¢re sig forstdelig i lange saetninger. Dog er det ind imellem stadig

uforstaeligt men hun giver ikke op, og taler gerne hele tiden ©
Hun er ikke alders svarende, hverken pa sprog eller s3 mange andre ting, og bliver det nok heller aldrig men hun for-
bedre sig pa sit eget niveau.

Mette S¢rensen er talepaedagog i PPR, K¢ge men samtidig ogsa vejleder i Karlstadmodellen. Jeg har faet Mette til at
skrive hvad Karlstadmodellen er og hvordan det benyttes i hverdagen.

Mette har ogsa sagt ja, til at komme pa vores Foreeldre- | bedsteforaeldre dag (@st) den 14. november i K¢ge og holde et
oplaeg om netop Karlstadmodellen - et scoop.

Med venlig hilsen
Louise - mor til Mikkeline pa 5 ar, som har NF

Mette S¢rensen, talepaedagog i PPR, K¢ge samt vejleder i Karlstadmodellen:

Karlstadmodellen - En sprogtreeningsmodel.

Karlstadmodellen er en sprogtraeningsmodel, der er udviklet siden 70’erne af professor i fonologi og specialpaedagogik,
Irene Johansson.

Karlstadmodellens overordnede mal er, at ggre mennesket frit, autonomt og delagtigt ud fra ideen om, at sproget er
midlet til at erobre magten i eget liv.

Det kan synes som store ord og fjerne mal, nar man sidder med sit barn, der af den ene eller anden arsag har sma eller
store sproglige udfordringer.

Karlstadmodellen tager afsat i den almindelige sprogudvikling. Man kan betragte sprogudviklingen som en livsrejse,
hvor man kontinuerligt forbereder sig pa eller ¢ver sig i at deltage i det store faellesskab. Man laerer og ¢ver sig pa de
forskellige niveauer af sproget. Lyde, ord, setninger, ordkendskab, anvendelse af sproget, spgrge, svare, planlaegge,
diskutere, kommentere, bestemme etc.

Karlstadmodellen har flere ben at ga pa for at opna den overordnede vision:

Netvaerket: Karlstadmodellen er familiecentreret og barnets netveaerk tilleegges stor betydning. Alle, der har betydning
for barnet kan inviteres ind i netvaerket. P4 netvaerksmgder bidrager alle med deres viden og indsigt om barnets sprog-
lige udvikling og pa netvaerksmgder planleegges naeste periodes sproglige mal og fokuspunkter.

Netvaerket har stor betydning, fordi det er i hverdagen den egentlige sprogtraning foregar. Derfor er det betydnings-
fuldt at barnets netvaerk ved hvad barnet sarligt gver sig pa, og kender konteksten, saledes at de kan deltage sammen
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med barnet og selv vaere gode rollemodeller. | Karlstadmodellen taenkes alle, voksne som bgrn som ”sprogtraenere” -
Jeg traener mit eget sprog, sa jeg bliver god til at forsta - og god til at blive forstaet.

Tydeligggrelse:

Alle udvikler og nuancerer hele tiden deres sprog. Nogle skal have en tydeligere pakkeliste end andre for at deltage pa
rejsen - alle kan vaere med. Karlstadmodellen har udviklet en rigdom af materiale til at ggre sprogets forskellige ele-
menter tydelige og konkrete.

Materialet er gennemtaenkt og skal ALTID tilpasses det enkelte barn/netvaerk. Der tages udgangspunkt i barnet og ikke
i materialet nar der planleegges mal og fokuspunkter.

Der anvendes ofte tegn fra tegn Til tale som st¢tte i barnets(og netvaerkets) sproglige udvikling. Billeder og skrift er
ogsa med i viften af tydeligggrende tiltag.

Her ses en sprogtreeningsleg, hvor der anvendes farver, geometriske former, konkreter og skrift. Der arbejdes med opbygning
af 3-ordsseetninger.

Struktur og kontinuitet: | Karlstadmodellen lzegges der op til, at der arbejdes struktureret og kontinuerligt. Det mate-
riale der arbejdes med bygger pa tidligere lzert og raekker frem mod nyt.

Der arbejdes pa en made, sa det er tydeligt for barnet, hvad der ¢ves og med hvilket materiale. | en periodeplan note-

res pa hvert netvarksmegde hvilke sproglige mal der er for den kommende periode, hvilke materialer der arbejdes med
og hvem, der er ansvarlig for aktiviteten

e P

A 2 S -
Materialer til kategorisering af ord, seetningsopbygning, samt spgrgende tegn - billede fra et videndelingsmgde.

Padagogik: Pedagogikken i Karlstadmodellen har bl.a. sit fundament i Vygotskys teorier om zonen for naermeste ud-
vikling: Det du kan i dag med en i handen, kan du selv i morgen. Det betyder, at barnet i traeningssituationer ofte ud-
fordres pa et hgjere niveau end det faktuelt er. | treeningssituationen skal man ikke kunne selv, men leere sammen
med en anden. | Karlstadmodellen er det vigtigt at vaere et skridt foran barnet” for at lede det frem mod nye kund-
skaber.

Hvordan kommer jeg i gang?

Hvis du vil arbejde i et sprognetvaerk efter Karlstadmodellen, skal du have en certificeret Vejleder med som leder af

netvaerket. | Danmark er der netop ved at blive uddannet 30 nye vejledere fordelt i hele Danmark. Der er faerdige i for-
aret 2017.

Pa Karlstadmodellens hjemmeside findes en fortegnelse over vejledere.
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Hvor far jeg mere at vide: Irene Johansson har en hjemmeside hvor du kan lzese mere om Karlstadmodellen - den
hedder: www.karlstadmodelle.se

Foreningen IAKM - den internationale forening for Karlstadmodellen inviterer til medlemskab for alle der interesserer
sig for Karlstadmodellen. De kan findes pa: www.iakm.org

Der er en dansk afdeling af IAKM: IAKM-dk, den findes pa samme side.

Der er en Facebookgruppe for os der interesserer os for Karlstadmodellen: Find den under Karlstadmodellen.dk. Her
deles viden og gode erfaringer.

Bade i Jylland og pa Sjeelland afholdes videndelingsmgder. Det er eftermiddage hvor der udveksles erfaringer og deles
materiale. Videndelingsmgderne annonceres i facebookgruppen.

Sommerskole: IAKM-dk har siden 2013 i samarbejde med PPR-K@ge, arrangeret sommerskole i Danmark hvor bgrn med
sproglige udfordringer kommer sammen med deres netvark til 4 intensive "sprogudviklingsdage”. P4 sommerskolen
far bgrnene individuel vejledning sammen med netvaerket og tager fra sommerskolen med en plan for den naeste peri-
ode.

Med venlig hilsen
Mette S¢rensen

] .‘ Husk, hvis | kender nogen, der fylder rundt, som skal giftes, har bryllupsdag, eller som
maske har feerdiggjort en uddannelse, og I synes, vi skal bringe en hilsen i NF-NYT, sa
ma | lige sende et par ord til bladet@nfdanmark.dk

Nyt fra Lokalgrupperne

Sa er der vigtig nyt fra og om NF-foreningens Lokalgrupper

Lokalgruppen Nordjylland har faet nye kontaktpersoner - se side 19.

Lokalgruppen Vestjylland star uden kontaktperson, da Hanne Schmidt - som omtalt i sidste nummer af NF-NYT - har
trukket sig af tidsmaessige drsager. Det er derfor besluttet at Lokalgruppen Midt- & @stjylland og Lokalgruppen Vestjyl-
land fusionerer under navnet Lokalgruppen Region Midtjylland. Kay Lise Evald Petersen er kontaktperson for den nye
Lokalgruppe - se side 19.

Lokalgruppen Syd- & S¢nderjylland har stdet uden kontaktperson i snart to ar.
Lokalgruppen Kg¢benhavn er nu ligeledes uden kontaktperson, da Line Raunkjeer har valgt at trakke sig.

Pa Sjaelland forlover grupperne sig lidt, i den forstand at lokalgrupperne Region Sjeelland, Nordsjaelland og K¢benhavn
er blevet enige om, at vi kan invitere hinanden til vores arrangementer, og at det ogsa er okay at holde separate arran-
gementer. Grupperne vil altsa samarbejde, men har ikke i sinde at fusionere lige nu.

Vigtigt: Hvis man er interesseret i Lokalgruppernes arbejde og arrangementer, sa laes siderne om Lokalgrupperne
grundigt. Alle medlemmer, uanset hvor man bor, kan deltage i alle Lokalgruppernes arrangementer - sa selvom man
bor pa Fyn eller i Jylland, kan man sagtens komme til grillhygge i Skaelsk¢r - og omvendt. Sjellaenderne kan deltage i
arrangementerne pa Fyn og i Jylland.

Lene Lind, formand
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DET BEHOVSAFHANGIGE MEDICINTILSKUDSSYSTEM 2015

Nye medicintilskudsgraenser fra 1. januar 2015.

Der ydes efter sundhedsloven automatisk tilskud ved k¢b af visse former for medicin. Tilskuddets stgrrelse afhenger af
den enkelte persons forbrug af medicin med tilskud i I¢bet af en periode pa ét ar. Du starter en ny tilskudsperiode,
forste gang du keber 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 tilskudsberettiget medicin.
Medicintilskudsgraenserne reguleres én gang arligt den 1. januar med den sakaldte satsreguleringsprocent.
Medicintilskudsgranserne pr. 1. januar 2015 fremgar af skemaet.

Arlig medicinudgift .
pr. person i tilskudspriser

Tilskud til medicin til
personer over 18 ar

Tilskud til medicin til
personer under 18 ar

Kr. 0-kr. 915 0% 60 %
Kr. 915 - kr. 1.515 50 % 60 %
Kr. 1.515 - kr. 3.280 75 % 75 %
Over kr. 3.280 85 % 85 %

Tilskud til kronisk syge

Du kan fa tildelt kronikertilskud, hvis du har et stort, varigt og fagligt veldokumenteret behov for tilskudsberettiget
medicin. Kronikertilskuddet indebaerer, at der pr. 1. januar 2015 laegges et loft pa kr. 3.830,- over din arlige egenbeta-
ling opgjort i tilskudspriser. Din lege kan ansgge Sundhedsstyrelsen om et kronikertilskud.

For personer over 18 ar svarer en egenbetaling pa kr. 3.830,- til, at man har k¢bt tilskudsberettiget medicin for kr.
17.738,- Bgrn og unge under 18 ar vil have kgbt for kr. 21.831,-.

Enkelttilskud

I saerlige tilfelde kan Sundhedsstyrelsen bestemme, at der ydes tilskud til kgb af medicin, der ordineres til en bestemt
patient, uanset at medicinen ikke tilhgrer gruppen af tilskudsberettiget medicin. | sddanne tilfeelde kan den behand-
lende laege ansgge Sundhedsstyrelsen om enkelttilskud til sin patient.

Forhgjet tilskud
Ganske fa mennesker kan vaere allergiske overfor eksempelvis et farvestof i en bestemt slags medicin. | sadanne tilfal-
de kan leegen s¢ge Sundhedsstyrelsen om forhgjet tilskud til en anden og dyrere medicin.

Tilskud til dgende

Sundhedsstyrelsen kan efter ansg¢gning fra den behandlende lzege tildele en dgende, som vaelger 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 pagaldende medicin er tilskudsberettiget eller ej.

Andre medicintilskud

Kommunerne kan endvidere i medfe¢r af sociallovgivningens regler yde tilskud til betaling af udgifter til medicin til
pensionister, hvis gkonomiske forhold er seerlig vanskelige, til personer i ¢konomisk trang eller til handicappede, som
bor i eget hjem.

Tilskudspriser*

Regionens tilskud ydes ikke altid til medicinens fulde kgbspris. Ved beregning af tilskud anvendes medicinens "til-
skudspris". Det er ogsa tilskudsprisen, der anvendes ved opgg¢relsen af dit samlede forbrug af tilskudsberettiget medi-
cin.

Tilskudsprisen fastsaettes pa baggrund af prisen pa den billigste medicin blandt de flere forskellige slags medicin, som
har den samme virkning og de samme aktive indholdsstoffer.

Legemiddelstyrelsens Centrale Tilskudsregister (CTR)

Hver gang du kgber tilskudsberettiget medicin, indberetter apoteket kg¢bet til Sundhedsstyrelsens Centrale Tilskudsre-
gister (CTR), som sikrer, at du modtager korrekt tilskud. Tilskuddet beregnes pa baggrund af din aktuelle saldo i CTR.
Kommer du i tvivl om, hvorvidt du har faet det rigtige tilskud, kan du henvende dig pa apoteket. For at hjelpe med at
dokumentere dine medicinkgb fremgar dit CPR-nummer af bonen fra apoteket. Det b¢r du vaere opmaerksom pa, lige-
som du bg¢r gemme dine boner.
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Eksempel pa tilskudsperiode
Din gamle tilskudsperiode udlgber den 25. januar 2015. Dit naeste kgb af tilskudsberettiget medicin sker den 15. juni
2015, og da starter din nye tilskudsperiode. Tilskudsperioden vil udlgbe den 14. juni 2016.

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 2015.

Lene Lind
Formand
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Kurser og andre arrangementer

Familiekursus 2015
23. - 26. juli 2015 pa Feriecenter Slettestrand, Fjerritslev

Sa er det i ar vi holder Familiekursus under mottoet "Ingen kan alt, men alle kan noget, og sammen kan vi det meste".

Vi skal til Feriecenter Slettestrand ved Fjerritslev, hvor vi ogsa var i 2013. Et gaestfrit og dejligt sted, hvor der er plads til
alle. Der er en dejlig natur og mange muligheder for at fordrive tiden i et par dage. I 2013 var rigtig mange kursusdel-
tagerne sa begejstrede for stedet, at vi har valgt at gentage succesen, og vi haber at | vil tage den lidt leengere tur for at
fa en dejlig oplevelse!

Torsdag den 23/7

Kl. 16.00 - 17.00: Ankomst
Kl. 18.00: Laekker aftenmenu / buffet
Kl. 20.00: Opleeg til weekendens program. NF-foreningen - oplysning og andre indleeg om NF-

foreningen og dens mange aktiviteter. Hvad kan vi bruge foreningen og hinanden til?

Fredag den 24/7

Kl. 08.00 - 09.30: Stor morgenbuffet

Kl.10.00 - 12.00: Udendgrs aktiviteter for alle! Ingen kan alt, alle kan noget, sammen kan vi det meste.
Deltagerne inddeles i grupper pa tvaers af alder. Der skal I¢ses mange forskellige opgaver.
Graenser vil maske blive overskredet - man kan mere, end man tror.

Kl. 12.00 - 13.00: Frokostbuffet

Kl. 13.30 - 16.00: Hestevognstur og leg for alle

Kl. 18.00: Laekker aftenmenu / buffet

Kl. 20.00: Evaluering af dagens oplevelser / konkurrencer - herefter socialt samvaer

L¢rdag den 25/7

Kl. 08.00 - 09.30: Stor morgenbuffet - der skal smgres madpakker til turen til Alborg Zoo

Kl. 09.30: Bgrnene (4 -14 ar) drager med bus og "bgrnepassere” pa udflugt til Alborg Zoo . Bgrn under
4 ar passes pa stedet af foraeldrene.

Kl. 10.00 - 12.00: Ungdomsgruppen (15 - 30 ar) - foredrag med historiefortaeller Steiner - ”Leaer at fortaelle din
historie sa andre lytter til den”.

Kl. 10.00 - 12.00: Foredrag for de voksne - psykoterapeut Britta Sjgholm - ”Nar familien skal fungere med
bade "syge/handicappede” og "raske” b¢rn”.

Kl. 12.00 - 13.00: Frokostbuffet

Kl. 13.30 - 16.00: Ungdomsgruppen - Slettestrand laver forskellige udendgrs aktiviteter pa og omkring kursus
stedet.

Kl. 13.30 - 16.00: Foredrag for de voksne - psykoterapeut Britta Sjpholm fortsaetter hendes indleeg.

Kl. 16.30: Bornene vender tilbage fra udflugt

Kl. 18.00: Lakker aftenmenu / buffet

Kl. 20.00: "Surprise” - underholdning for bgrnene

Herefter evaluering af dagens oplevelser samt socialt samveer.

S¢ndag den 26/7

Kl. 08.00 - 09.30 Stor morgenbuffet

Kl. 09.00 Veerelserne skal vaere ryddede

Kl. 10.00 - 12.00 Falkoneropvisning med falk, h¢g og ugler

KL. 12.00 Frokostbuffet/farvel sandwich - herefter afrejse

Bemaerk: Fuld forplejning er inkluderet - men alle drikkevarer er for egen regning!
Ret til ndringer i programmet forbeholdes

Mange hilsner og pa gensyn
Arbejdsgruppen
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Tilmeldingskupon til Familiekursus

Torsdag - sgndag den 23. — 26. juli 2015 pa
Slettestrand Feriecenter
Slettestrandvej 140, 9640 Fjerritslev

Ja tak, jeg / vi vil gerne deltage i Familiekurset 2015:

Navn 1:

Medlemsnummer: Fodt: Har NF: Ja: Nej:

Adresse:

Postnummer: By: TIf.:

E-mail:

Navn 2:

Medlemsnummer: Fodt: Har NF: Ja: Nej:

Ja tak, "kommunebrev” gnskes tilsendt. Kommunen kan ga ind og betale hele kursusafgiften.

Barn 1:

Evt. medlemsnr.: Fodt: Har NF: Ja: Nej:

Barn 2:

Evt. medlemsnr.: Fodt: Har NF: Ja: Nej:

Barn 3:

Evt. medlemsnr.: Fodt: Har NF: Ja: Nej:

Barn 4:

Evt. medlemsnr.: Fodt: Har NF: Ja: Nej:

Tilmelding er bindende, og der vil blive opkrzevet et tiimeldingsgebyr pa kr. 375,- pr. deltager under
13 ar og kr. 600,- pr. deltager, der er fyldt 13 ar. Born under 3 ar er gratis.

Tilmeldingskuponen sendes senest tirsdag den 26. maj 2015 til:
Jorgen Juel Pedersen, Harbogrevej 15, 2720 Vanlose eller
E-mail: kursus@nfdanmark.dk (med alle de nedvendige oplysninger).

HUSK - Alle deltagere skal vaere enten F-, A- eller B- medlem af NF-foreningen, og kontingentet til og med
2015 skal veere betalt.
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Ud i fremtiden
Uddannelsesmesse for unge med sarlige behov

Alle har ret til en uddannelse - ogsa dem, der ikke kan gennemfgre et traditionelt ungdomsuddannelsesforlgb, og som
har brug for ekstra stgtte og vejledning.

Pa Ud | Fremtiden vil man kunne m@de et bredt udbud af uddannelsestilbud til unge med szerlige behov og tale med
undervisere og elever fra de forskellige institutioner.

Der er GRATIS ADGANG for alle besggende.

Bespg uddannelsesmessen i jeres omrade:

8. september: Midtjylland, AFS Centret, Paludan Miillers Vej 110, 8200 Aarhus

9. september: Sydjylland, DGI-huset, Vestre Engvej 57, 7100 Vejle

10. september : Fyn, Dalum Hallen, Mejerievej 1, 5260 Odense S

16. & 17. september: Sjeelland og Qer, Roskilde Kongrescenter, Mgllehusvej 15, 4000 Roskilde

Abningstider:

1. messedag: Kl. 09.00 - 13.00 og kl. 15.00 - 19.00
2. messedag: Kl. 09.00 - 14.00

Der er gratis adgang til messerne.

Klik ind pa hjemmesiden: www.udifremtiden.dk.

Man kan fra hjemmesiden ogsa fglge "Ud i Fremtiden” pa Facebook.

Lene Lind

Foraldre- | Bedsteforzldredage

| efterdret 2015 afholdes der Foraldre- [ Bedsteforaeldredage. Der vil blive afholdt to kurser - et vest for Store Balt og et
¢st for.

Lordag den 24-10-15 kl. 09.00 - 17.00 pa Danhostel Herning
Lordag den 14-11-15 kl. 09.00 - 17.00 pa Hotel Niels Juel, K¢ge

Forelpbigt program for begge dage:

Kl. 09.00: Ankomst og morgenkaffe

Kl. 09.30: Indlaeg om forsinket tale udvikling m.m.
Kl. 12.00: Frokost

Kl. 13.00: Leegefagligt indleeg

K. 16:00: Evaluering

Kl. 16:30 Afslut og farvel for denne gang.

Ret til @ndringer forbeholdes

Vi haber pa stor tilslutning til disse to kursusdage. Vi har bl.a. tidligere h¢rt kommentaren: Det er svart at slippe
hjemmefra flere dage ad gangen. Ved disse l¢rdagskurser skal man ikke pa arbejde fgrst, og man er hjemme igen hos
familien Igrdag aften, s man kan tilbringe sgndagen i familiens ske¢d.

Vi haber ogsa, pa en eller anden effekt af samspillet mellem generationer.

Tilmeldingskupon pa side 39 & 40 - veer opmaerksom pa tilmeldingsfristerne, og husk at tilmelde jer den rigtige dag -
@st [ vest.

Lene Lind
Formand
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TILMELDINGSKUPON
FORALDRE- / BEDSTEFORALDREDAG 2015 - VEST

FOR FORZALDRE OG BEDSTEFORALDRE TIL BARN OG UNGE MED NF

Lordag den 24. oktober 2015 pa
Dan Hostel Herning, Holingknuden 2, 7400 Herning

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:

Born / barnebgrn med NF:  Navn 1: Alder:

Navn2: Alder:

Vegetar, taler ikke eller andre hensyn:

For at kunne deltage i Foraeldre / Bedsteforeeldredagen skal du / | veere F-, A- eller B-medlem af
NF-foreningen, og jeres kontingent til og med 2015 SKAL VARE BETALT.

Tilmelding til arrangementet er ngdvendig og bindende.
Tilmeldingsgebyr: kr. 250,- pr. person. Indbetalingskort tilsendes efter sidste tilmeldingsfrist.

Tilmelding returneres senest mandag den 24. august 2015 til Lene Lind, Stryngvej 25, Hamme-
rum, 7400 Herning — eller pa e-mail med alle de ngdvendige oplysninger til nf@nfdanmark.dk.
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TILMELDINGSKUPON
FOR/ALDRE- / BEDSTEFORALDREDAG 2015 - @ST

FOR FORZALDRE OG BEDSTEFORALDRE TIL BARN OG UNGE MED NF

Lardag den 14. november 2015 pa
Hotel Niels Juel, Toldbodvej 20, 4600 Kage

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:

Born / barnebgrn med NF:  Navn 1: Alder:

Navn2: Alder:

Vegetar, taler ikke eller andre hensyn:

For at kunne deltage i Foraeldre / Bedsteforeeldredagen skal du / | veere F-, A- eller B-medlem af
NF-foreningen, og jeres kontingent til og med 2015 SKAL VARE BETALT.

Tilmelding til arrangementet er ngdvendig og bindende.

Tilmeldingsgebyr: kr. 250,- pr. person. Indbetalingskort tilsendes efter sidste tilmeldingsfrist.

Tilmelding returneres senest mandag den 7.september 2015 til Louise Boserup, Sgsvinget 201,
4600 Kage — eller pa e-mail med alle de nadvendige oplysninger til kasserer@nfdanmark.dk .
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Stafetten

Tobias

Tobias blev fgdt d 04.01.08. Han havde pletter, da han blev fgdt, men ikke noget saerligt.

Allerede da han var ca. 14 dage gammel, opdagede vi nye pletter og troede, han fejlede noget med leveren. Vi kontak-
tede egen leege som slog det hen og sagde, det jo bare var modermaerker, som ikke bet¢d noget. Vi blev mere og mere
usikre efterhanden som flere pletter kom til, men egen lege ville ikke ggre noget.

Vores sundhedsplejerske ringede til lzegen og slog i bordet, og da Tobias var 3 mdr. gammel sad vi til vores fgrste mgde
pa Skejby. Vi var der i 10 minutter, da leegen sagde: ”NF1 - der er ingen tvivl. Opstaet som mutant. Puha - hvad er det?,
hvad betyder det? D¢r mit barn osv. osv.?

Tobias har altid veeret anderledes end hans bror. Tobias skreg konstant som spaed. Vi fors¢gte med zoneterapi, med
kiropraktor osv., men lige lidt hjalp det. Laegen sagde kolik, men i dag ved vi, at det var det ikke. Det var hans sanser,
der overstimulerede ham totalt.

Jeg matte stoppe med at amme, da han var 3 mdr. Han kunne ikke ligge stille til at spise. Det eneste, der hjalp, var, nar
jeg rullede ham stramt ind i en lille dyne, lagde ham pa siden, holdt hans hoved fast mod sofaen og stak sutteflasken i
munden pa ham. Det betgd nemlig, at han intet kunne bevaege, og dermed kunne han fokusere pa at spise. Slap jeg
bare lidt med handen, sa flyttede han hoved og skreg, selv om han intet havde spist og var d¢d sulten.

Da han var ca. 1 ar, stoppede han med at skrige hele tiden. Til gengaeld kunne han ikke aktivere sig selv og var meget
leenge om at fa sprog. Han graed meget og var meget frustreret over alt. Vi skulle hele tiden vaere ved ham, ellers graed
han. Han smed alt pa gulvet og t¢mte alle skuffer. Jeg ejede ikke skyggen af en plante f¢r han var 4 ar, for alt fik en tur
- hele dagen igennem. Pludselig tabte han sig voldsomt, og vi matte ga til diaetist. Han vejede 9 kg og var tynd som en
teendstik. Vi har aldrig fundet ud af, hvorfor han tabte sig, men det hele kom da langsomt igen. Han var ogsa meget
syg som lille - 152 feberdage det fgrste ar, jeg arbejdede efter barsel. Til gengaeld er han naesten aldrig syg i dag - hel-
dig nok.

Da han var to &r, fik vi keempet igennem, at han skulle g i en speciel bgrnehave (SkjernA) i stedet for alm. dagpleje.
Tobias var dengang meget ked af det. Han havde intet sprog, kunne ikke forsta, hvad der bliv sagt til ham, var bagud
med motorikken og kunne slet ikke vente pa en dagplejemor, som havde 3 andre at se efter. Det var ikke helt nemt at
fa ham rykket, kommunen mente, at der bare skulle tages et barn fra dagplejeren, og sa skulle hun lige have lidt ekstra
tilsyn. Men da vi spurgte om alle mulige ting, som hvem der skulle komme og traene hans sprog med ham, og om dag-
plejemoren ville fa ekstra hjaelp til at udvikle hans motorik og tegn til tale, sa gav de efter. Det er den bedste kamp vi
leenge har gjort. Tobias laerte TTT(tegn til tale) i Igbet af kort tid, og sa blev han pludselig et andet barn. Han grinte,
legede og var glad. Alt ting tog max 3 sek., sa var han videre til noget andet, men han var glad. Kort efter begyndte han
ogsa at tale, og da han var 3 ar, kunne han en del ord. | dag snakker han som et vandfald og bruger ikke leengere TTT.

Tobias er sidenhen blevet testet for fplgediagnoser, og han har ADHD, og blandede udviklingsforstyrrelser af specifikke
omrader. Det drejer sig om det socialt kognitive. Han er bagud motorisk og pa alder. Han svarer nok til en dreng pa 5
ar pa de fleste omrader. Han gar i dag i 0. klasse pa SkjernA skolen. Han er i en klasse med 3 andre bgrn og to lzrer.
Det er perfekt for ham, og han stortrives.

For vores familie har det vaeret en sej kamp. Det har kostet kraefter og tarer. Det har betydet, at vi for en tid har mattet
glemme os selv, og det har ogsa betydet, at vores store dreng pa 10 til tider har mattet vaere aldre end, han i virkelig-
heden er. Det er en harfin balance at fordele sol og vind lige, nar det ene barn kraever langt mere end det andet. | dag
har vi hele tiden fokus pa at pleje vores familie lige. Det betyder ogsa, at vi traf en vanskelig beslutning om at sende
Tobias i aflastning 1 d¢gn i ugen og hver 4. weekend. Det var skisme svaert, men vi er ikke i tvivl om, at det var rigtigt
at ggre i forhold til at kunne tage sig af den store og hinanden. Tobias var i aflastning i godt 2 ar. Sa stoppede vi. | dag
er han hos en barnepige hver uge i 5 timer. Det er lzenge fint og nok til, at vi lige kan fa en lille pause hjemme med
storebror.

Tobias har ingen fibromer, skoliose eller falske led. Det er mest, det kognitive han slas med. Han har dog noget bgvl
med en knogleplade under det ene ¢je, som er for tynd. Det betyder at hans ¢je er under stgrre pres fra hjernen end
det andet, og hans ¢je "pulsere” i takt med pulsen. Det betyder ikke andet end, at de skal holde ¢je med det, for det
skaber et stgrre pres pa den lille knogle som synsnerven lgber igennem, og de kan i dag se en forskel pa de to synsner-
ver, dog uden det betyder noget p.t.

Samtidig har han en fortykket vene i hgjre side af hjerne, som g¢r, at han har lidt for meget vaeske i den hjernehalvdel,
men som med ¢jet er det ikke noget, man skal ggre noget ved nu. Han er blevet scannet 9 gange pa hans 7 ar, og han
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er lige sej til det hver gang. Faktisk er det Skejbys fortjeneste at min lille dreng elsker at ga til l&egen. Det er da det
bedste i verden, nar nogen vil give ham al deres opmarksomhed, og sa er han slet ikke bange. Sa tak til bgrnelaegerne
pa Skejby - de er sgu seje.

Det var vores historie om Tobias. Den er lige som alle de andre stafetter. Den indeholder bade problemer, glaeder, ta-
rer, sorger, taknemlighed og keerlighed. Og selv om vores historier paA mange mader er ens, sa er de jo alligevel sa langt
fra hinanden.

Det har foreningen i hvert fald gives os. En samhgrighed med sa mange forskellige fantastiske mennesker.

Mange hilsner
Hanne, Ringkgbing

Foto: Louise Boserup
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Britts Hjgrne

Velkommen til Britts hjgrne

Redaktionen har lavet en aftale med Britt Hag Lgvstad om, at hun vil forsgge at levere et indslag til NF-NYT sadan ca.
hver gang. Britt er dog ikke bundet af noget, og indholdet bestemmer hun selv - men et eller andet som kan veere ak-
tuelt for NF-foreningens medlemmer - store som sma.

Britt Lgvstad er selvstendig coach og radgiver for kvinder, der savner tid og overskud i en travl hverdag. Britt er gift
med Peter (som har siddet i NF-foreningens bestyrelse, og som fortsat er en vigtig brik i foreningens fundraising).
Sammen har de to sgnner og en datter. Den ene s¢n har NF1.

Velkommen her i NF-NYT til Britt.

Redaktionen

Seenk stressen med faste rutiner

Stress er noget langt de fleste mennesker kender til i stgrre eller mindre grad. Nogle braender ligefrem sammen efter
en periode med langvarig stress, andre merker "bare” det der pres i hverdagen, der er langt stgrre end sjovt er.

Ofte skyldes stressen nogle valg, vi har taget igennem livet i forhold til hvad og hvor meget, vi ville fylde i det liv, vi nu
engang har.

Men der ER nogle stressfaktorer, vi ikke selv vaelger - én af dem er NF.

Er du ramt af NF, eller er du foraeldre til et barn med NF, sa er der stor sandsynlighed for, at du oplever stress i hver-
dagen.

Udover at du, lige som alle andre, skal have en hverdag til at fungere med arbejde, skole, fritidsinteresser, indkgb,
madlavning og vasketgj - ja sa skal du ogsa bruge kraefter pa NF’en.

Hjernen kommer pa overarbejde

Det er jo en uforudsigelig stgrrelse, den der NF. Det er stort set umuligt at planlaeegge, hvornar du skal seette tid af til
den. For lige pludselig er der en ngdvendig undersggelse, en operation eller et barn, der mistrives - og sa smider du alt,
hvad du har i heenderne og tager dig af det.

Uforudsigeligheden seetter vores hjerner pa overarbejde. For nar hjernen ikke er forberedt pa, hvad der skal ske, sa
bruger den utrolig meget energi pa at finde ud af, hvordan den nye opgave skal Igses. Og oveni det hele fglger alle
bekymringerne om, hvordan fremtiden mon kommer til at se ud.

Det giver sig selv, at det kraever en del overskud at handtere den uforudsigelighed. Men hvordan skaffer man lige det
overskud?

Jo, det kan du (delvist) ggre ved at udligne noget af uforudsigeligheden med forudsigelighed. Det er her, rutinerne
kommer ind.

Rutiner sparer bade tid og energi

Du kan nemlig spare en masse energi, hvis du har nogle gode hverdagsrutiner. For rutiner far vores hjerner til at slap-
pe af.

Du har sikkert en raekke rutiner i forvejen. Eksempelvis har de fleste den rutine, at de bgrster teender hver aften, inden
de gar i seng. Det kraever ikke saerlig meget tankevirksomhed eller energi at udfgre den opgave, for rutinen er blevet
automatiseret.

Pa samme made kan du skabe en raekke rutiner i din hverdag, der sikrer at de fleste praktiske opgaver, bliver lgst
nemt, og uden at hjernen kommer pa ungdigt overarbejde.

Udover at spare energi sa sparer du ogsa tid, hvis du satter de praktiske opgaver ind i en rutine. For du vil lynhurtigt
finde den smarteste made at udfgre opgaverne pa, hvilket som regel ogsa er den hurtigste.

Eksempler pa rutiner
En rutine, som jeg selv har, og som mange af mine klienter har haft stor gavn af, er "Den huslige halve time”. Rutinen
gar ud pa, at du i en halv time arbejder effektivt pa en bestemt raekke huslige opgaver som f.eks. tgjvask, oprydning og
let renggring. Du kan na rigtig meget pa en halv time, hvis du giver den gas, og sa undgar du, at tingene hober sig op.
Andre rutiner, der virkelig letter hverdagen er en aftenrutine, hvor du g¢r s meget som muligt klar til naeste dag, og
en morgenrutine, som sikrer, at alle mand kommer stille og roligt ud af dgren - og dermed starter dagen bedst muligt.
Har du lyst til at arbejde med dine egne rutiner, kan du f.eks. lade dig inspirere af de her eksempler:
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Eksempel pa en aftenrutine:

® N o vk~ w N

Tjek kalenderen - hvad er der egentlig pa programmet i morgen?

Fa aftalerne pa plads - hvem bringer og henter b¢rn? Hvem laver mad?
Sme¢r madpakkerne og stil dem klar i kgleskabet

Dak morgenbordet

Leeg tgj frem til i morgen

Pak tasker

Oplad mobiltelefoner mv.

Stil vaekkeuret (husk at beregne rigelig tid til din morgenrutine).

Eksempel pa en morgenrutine:
Denne rutine forudsaetter, at mest muligt er gjort klar aftenen fg¢r - se "eksempel pa aftenrutine”.

NowvAwN

Std op i sa god tid, at du kan koncentrere dig om én ting ad gangen, og | undgar tidspres
Gor sa vidt muligt dig selv klar, inden du tager dig af andre

Hjeelp eventuelle bgrn med at blive klar

Spis morgenmad

Ryd op efter morgenmaden

Leeg madpakkerne i taskerne

Forlad hjemmet i god tid, sa ingen behgver at stresse.

Nar ingenting gar efter planen
Der vil sandsynligvis vaere masser af dage, hvor du af en eller anden grund ikke kan fglge rutinerne, selvom du gerne

ville.
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Det kan skyldes, at du bare er for traet til at sta der og sm¢-
re madpakker om aftenen, eller det kan skyldes, at du i en
periode har sa store udfordringer i livet, at der ikke er res-
sourcer til at koncentrere sig om rutiner.

Det er helt OK - sddan er vilkdrene ind imellem.

Men det gode er, at har du f¢rst indarbejdet en rutine, sa er
det nemt at komme tilbage pa sporet.

Hop op pa hesten igen, nar det kan lade sig ggre, og spar pa
energikontoen, sa du har noget at tage af neaeste gang, der
sker noget uforudsigeligt.

Britt Lgvstad er selvstendig coach og radgiver for kvinder,
der savner tid og overskud i en travl hverdag. Britt er gift
med Peter og sammen har de to sgnner og en datter. Den
ene s¢n har NF1.

Du kan lzese mere om Britts arbejde her:
www.brittlovstad.dk.

Mange hilsner
Britt Hag L¢vstad

Foto: Britt Hag Lgvstad
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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

Hos Lagen
» Doktor, jeg kan ikke holde med at ryge!
- Pr¢v vingummi.
- De er ikke gode.
- Hvorfor ikke?
- Man kan nesten ikke fa ild pa dem!

» Doktor, du ma hjeelpe mig!
- Jamen, hvad er der dog galt?
- Jeg er begyndt at kunne se ud i fremtiden!
- Hmm, hvornar begyndte det...?
- Pa mandag!
Hilsen Spot

I skolen
» ”Hvad er tre gange seks”, spgrger leereren.
”Jeg mener det er atten,” siger Niklas, - "Men min mor siger tit til min far at tre gange seks, er for meget!”

» Elias! "Hvis du har otte plader chokolade, og jeg bad om de tre, hvor mange har du sa tilbage”, spgrger lere-
ren.
-Otte!

Laereren havde fortalt klassen en hel masse om Italien.
» ”Olivia, kunne du tenke dig at veere, fodt i Italien”, spgrger lereren bagefter.
- Nej!
- Hvorfor dog ikke?
- Fordi jeg ikke kan tale italiensk.

Hvad far man, hvis man krydser en laerer med en vampyr?
- Masser af blodprgver
Spot, Hammerum

Kloge ord

»  "Huvis der virkelig findes fornuftsvaesner pa andre
kloder, sa er det nok derfor, de ikke har sat sig i
forbindelse med Jorden”- Otto Ludwig - tysk for-
fatter (1813 - 1865)

»  Mor ved meget - men mormor ved alt”
- Ukendt
»  "Mama always said life was like a box of choco-
lates. You never know what you're gonna get”-

Forrest Gump - film fra 1994 med bl.a. Tom »  "Folk siger at ingenting er umuligt, men jeg laver
Hanks ingenting hver dag”- Peter Plys - fiktiv bjgrn i
>  “Den bedste made at holde sit I¢fte pa er ved ikke den engelske forfattet A. A. Milnes (1882 - 1956)
at give det”- Napoleon Bonaparte 1 (1769 - 1821) klassiske bgrnebgger om dyrene i Hundredme-
terskoven

Pa restaurant

» Tjener! Der er en mariehgne i min suppe!
- Ja, fluen, er pa ferie.

» Tjener! Der ligger et h¢reapparat, i min suppe!
- Hvabehar?

> Tjener! Skal vi sidde her, til vi sulter ihjel?
- Nej, hr. - vi lukker kl. 2400.

» Tjener! Kgdsovsen smager af hundemad!
- Sa ma vi vaere lgbet tgr for kattemad!
Anders, Hammerum
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