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Kontaktoplysninger

Bestyrelsesmedlemmer

Formand / Sekreteer:

Lene Lind

Stryngvej 25, Hammerum, 7400 Herning
TIf.: 4541 15 80

Mobil: 20 11 64 20 (Farst 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.:38712078
medlem@nfdanmark.dk

Bestyrelsesmedlem
Henriette Bilow Ngrmark
Billundvej 46, 7250 Hejnsvig
Mobil: 51 16 95 40
hbn@nfdanmark.dk

Suppleant / Ungdomsgruppen
Trine Wind

Levengrnsgade 32, 2. Th., 8700 Horsens
Mobil: 21 42 88 50

tw@nfdanmark.dk

Lederteam Ungdomsgruppen
Trine Wind
Levengrnsgade 32, 2. th., 8700 Horsens
Mobil: 21 42 88 50
tw@nfdanmark.dk

Feelles mail i lederteamet ungdom@nfdanmark.dk

Redaktionen
Ansvarshavende:
Lene Lind
bladet@nfdanmark.dk

Nestformand

Uffe Scheffer Jaenicke
Solnavej 17, 4230 Skeelskar
Mobil: 28 91 82 15
naestformand@nfdanmark.dk

uj@nfdanmark.dk

Bestyrelsesmedlem

Nanna Baumann Bundgaard

Blomstergarden 20, 2620 Albertslund

Mobil: 28 58 38 69

ungdom@nfdanmark.dk / nb@nfdanmark.dk

Suppleant

Anders Hestbech Lind

Hgjgade 2A 2. — dgr 2, Hammerum, 7400 Herning
Mobil 23 33 90 61

ahl@nfdanmark.dk

Rasmus Findshgj

Priorgade 9, st., der 3, 4200 Slagelse
Mobil: 2 084 70 19
Findshoej90@gmail.com

Layout:

Louise Boserup

Sesvinget 201, 4600 Kage

Mobil: 61 91 31 51, layout@nfdanmark.dk

Kasserer

Louise Boserup
Sgsvinget 201, 4600 Kage
Mobil: 61 91 3151
kasserer@nfdanmark.dk

Bestyrelsesmedlem

Peter Snellman Floris
Engergdvej 3, 3200 Helsinge
TIf.: 48 79 73 40

pf@nfdanmark.dk

Suppleant

Finn Hgjgaard Madsen
Sgmarken 137, Ollerup, 5762
Vester Skerninge

Mobil: 40 32 34 38
fm@nfdanmark.dk

Korrektur:

Lene Mortensen, Jan Boserup og

Charlotte Madsen

ISSN 1603-6654

NF-foreningens hjemmeside www.nfdanmark.dk NF-foreningen nf@nfdanmark.dk

Foreningsvejledere

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

NF-foreningen har nu tre forenings-vejledere, som varetager denne opgave. De har gennemgaet kurser, arrangeret af Sjeldne Diagnoser, og er
uddannet til at: - Bruge deres erfaring og viden indenfor omradet

- Lytte og sparge

- Lytte og opfatte det egentlige budskab

- Forstd mennesker, der er i sorg eller krise

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

Send en e-mail til en af foreningsvejlederne, som deaekker den malgruppe, du har brug for. Herefter vil du snarest blive ringet op. Husk derfor at
oplyse telefonnummer i mailen.

Lene Lind Leerke Olsen Christina Scheffer Jaenicke

Har selv NF — mor til Anders Har selv NF Mor til Adam og gift med Uffe — begge har NF
(voksen), som har NF laerkeolsen@hotmail.com csjaenicke@gmail.com
formand@nfdanmark.dk

nf@nfdanmark.dk

Lene Lind, formand
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Foreningen orienterer

Kalender
2016
August September Oktober
26.-28. 8.-11. 17th European Neurofibro- | 30. (sept)- | Ungdomskursus for de 15 — 30-
Bunkebryllup matosis Meeting 2.0kt arige
Kursus for formend, for- Padova, Abano Term, Ita- Danhostel Horsens
eningsvejledere og Naviga- lien Foreningsarrangement
torer Internationalt NF-ar-
H. C. Andersen Hotel, rangement
Odense
Sjeeldne Diagnoser, para-
plyorganisation
30.-2. Ungdomskursus for de 15 | 22. Udflugt til Bisonfarmen ”Dit-
(okt) — 30-arige levsdal”
Danhostel Horsens Sgndersg, Fyn
Foreningsarrangement Se Lokalgruppesiderne
Lokalgruppen Fyn
November
4.-5. Reprasentantskabsmgde i
Sjeeldne Diagnoser
Hotel Park, Middelfart
Mgde i Sjeeldne Diagnoser,
paraplyorganisation
2017
Marts Juli November
3.-5. Arsmade 2017 27. - Familiekursus 2017 18.-19. | NF-foreningens 30-ars jubi-
Hotel Frederik d. Il, Slagelse | 30. Sankt Helene Centret, Tis- lzeum. Jubileeumsfest for hele
Foreningsarrangement vildeleje familien.
Foreningsarrangement Pejsegarden, Breedstrup
Foreningsarrangement
4
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Formandens klumme

Som altid starter Klummen med, at formanden lige skal orientere sig omkring arstid og vejr. | skrivende stund skulle det veere
sommer (19-07-16). Men det har indtil nu veeret lidt keligt, ikke megen sol, temmelig vadt og meget bleesende, men bedre tider
skulle veere pa vej, nar | laeser dette, er der kun ca. 14 dage til, efteraret begynder.

Man kan jo ligesa godt ga til bekendelse, nar man har lavet noget lort, s& hvis I ikke skulle vide det i forvejen, s er formanden et
stort EJOLS!

Hun kunne ikke holde fingrene fra en tilsendt mail med en vedhaftet fil, der hed noget med NF. Ellers var mailen ganske tilforla-
delig, om end den ikke helt levede op til de kendte kriterier — genkend afsender og emne. Men det var noget med en efterspurgt
opggarelse, og vi havde jo lige betalt en masse penge for NF-foreningens deltagelse i den europeiske NF-konference til september
i Padova, Italien — og sa var der jo lige det med, at filen hed noget med NF.

Altsa abnede formanden filen, og vips var ALLE dokumenter / filer pA computeren (Word-dokumenter, PDF-filer, billeder, lydfi-
ler, og hvad der ellers kan veere) krypteret — og indtil videre er det ikke lykkedes at gare skaden god igen — ikke engang hvis man
tilbyder at betale "losepenge” for det. Det kan bare ikke lade sig gore. Sikke noget SHIT!

Men det veerste var dog, at den forbandede ”virus” ogsa lige smuttede over i foreningens Dropboks. Her var der heldigvis hjelp at
hente. Dropboks kunne fore det hele tilbage til tre timer for “angrebet”. Det vil sige, selve arbejdet skulle udfores af os selv. Sa
Jargen Juel Pedersen fra medlemskartoteket har brugt rigtig rigtig meget tid p4, at fa alle dokumenter i Dropboks (jeg skal hilse og
sige, at der var rigtig mange) tilbage til deres oprindelige format. Det er lykkedes, og intet i Dropboks er géet i tabt. En stor tak til
Jorgen for hans indsats — det der med kvajebajeren, snakker vi om.

NF-foreningen har tre foreningsvejledere. Ud over Christina og Leerke er det formanden. Jeg vil iseer opfordre jer til at rette hen-
vendelse til Christina (sociale- og paedagogiske spargsmal) eller Laerke (sundheds og “lzegelige” spergsmal), hvis I er kert sur i
nogle af hverdagens udfordringer. P side tre her i bladet, finder | mailadresserne til bade Christina og Laerke. Send en mail, og |
vil snarest blive ringet op. Brug vores foreningsvejledere — det er det, vi har dem til.

Lige nu foregar der en heftig snak pa Facebook vedr. vores NF-NYT. De fleste gnsker de gamle tilstande tilbage, hvor man fire
gange om éret modtog bladet med posten. Andre er ganske tilfredse med at fa bladet som et link til hjemmesiden. Ganske fa har
tegnet et abonnement pa bladet, og de far det stadig leveret fire gange om aret med posten for en pris af 150,00 kr. Altsa for alle
fire numre — og ikke som nogen skriver pa Facebook, 50,00 — 75,00 kr. pr. nummer. Sludder! Hvis vi skulle udsende NF-Nyt med
posten ville det for de fleste numre koste 27,00 kr. pr. blad bare i porto (dertil kommer trykning og pakning) — og sa er der op til 5
dages leveringstid. Vi udsender ikke helt nok til at fa glaede af ordningen med PP-post (500 ad gangen / nu mindst 500 pr. méaned),
og den gamle ordning med tillzeg for afsendelse af mindre antal eksisterer, sa vidt jeg kan se, ikke mere. Sa vi ma nok sla os til tals
med tingenes tilstand — beklager, men det kan ikke vaere anderledes. 150,00 kr. for et rsabonnement er da heller ikke alverden,
iseer ndr man tenker pg, at flere skriver pa Facebook, at de ikke bryder sig om at lese bladet pa computeren. Ga ikke glip af vig-
tige informationer fra foreningen - tegn et arsabonnement pa bladet inden udgangen af indevearende kalenderar og fa s NF-NYT
leveret med posten i 2017. Abonnement tegnes pa medlem@nfdanmark.dk eller pa telefon 20 11 64 20 (pa hverdage farst efter kl.
16.00).

Det kniber for tiden lidt med opbakning til vore kurser og andre arrangementer. Lokalgrupperne har heller ikke den helt store til-
slutning til deres arrangementer — et par har endda mattet aflyses. Lige nu er det efterarets
Ungdomskursus, der hanger i en meget tynd trad. S4 til de “voksne” — se lige at fa de unge
gjort opmaerksomme pa vigtigheden af at erhverve ny viden og ikke mindst vigtigheden af det
sociale samveer i forbindelse med kurset. Til de unge selv — ”se sa lige at fa fingeren ud, kon-
takt Trine pa tw@nfdanmark.dk, og tilmeld jer Ungdomskurset, selvom tilmeldingsfristen er
overskredet. Vi skulle meget ngdigt aflyse. Vi kan maske ogsa se stort p& aldersgraensen opad,
hvis det ikke er ret meget, og | er meget hurtige?

En reminder mere slipper | ikke for. Alle F/Fx medlemmer bedes venligst huske at indbetale
det frivillige gavebidrag — vi SKAL na op pé& de mindst 100 gavebidrag ogsé i 2016.

Jeg vil gerne tilslut gnske alle en god sommer (det der nu er tilbage), og ga sd ind i det kom-
mende efterdr i en positiv stemning — “livet er trods alt ikke det vaerste vi har” (Svantes viser —
Benny Andersen).

Lene Lind, Formand og redakter
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NF-foreningen har nu bade Swipp OG MobilePay aftaler pa plads — mobilnr. 42 72 68 98

NF-foreningen har nu ogs féet aftalen om MobilePay med Danske Bank pé plads. S& med BADE en Swipp aftale OG en Mobile-
Pay aftale er vi deekket sa meget ind, som det er muligt fra foreningens side sa nu er resten op til jer — medlem eller ej — sa tager vi
gleedeligt imod et gavebidrag fra alle.

Nogle medlemmer har stadig ikke faet betalt kontingentet for 2016 og snart vil der blive sendt en reminder ud til dem. Ligeledes
vil der blive sendt en opfordring ud til F-medlemmer om at huske gavebidraget. Kun gavebidraget ma betales med Swipp eller
MobilePay. Kontingentet skal betales via indbetalingskortet eller via bankoverfgrelse. Grunden til adskillelsen er, at NF-forenin-
gen tydeligt skal kunne dokumenter overfor SKAT, hvilke belgb der er gavebidrag (da vi jo skal nd de mindst 100 gavebidrag
arligt).

MobilePay, kreever ligesom Swipp, at man har en iPhone eller en Android telefon sd man kan hente app’en til henholdsvis Swipp

eller MobilePay in Appstore.
Hvad enten man bruger den ene eller den anden aftale s& er mobilnummeret det samme, nemlig 42 72 68 98.

Louise Boserup, kasserer
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Opslagstavlen

Indlzeg til neste NF-NYT skal vaere Lene Lind i hende senest den 10. oktober 2016, pa e-mail: bladet@nfdanmark.dk

Neaste blad udkommer medio november 2016.

NF-foreningen nu med bade Swipp OG MobilePay aftaler

Som skrevet pa side 6, sa har NF-foreningen nu indgéaet bade en Swipp aftale OG en MobilePay aftale sa foreningen er nu daekket
godt ind at alle — medlem eller ej — nemt kan give et gavebidrag, gerne pa kr. 200,- p4 mobilnr. 42 72 68 98.

Hilsen
Kassereren

Lidt eendring i layout

Som skrevet i NF-NYT 2/16, sa er der lavet lidt &endringer i NF-NYT. Der er kommet et nyt punkt ”Gamle, men stadig aktuelle
nyheder”, hvor tidligere trykte indlaeg bliver lagt da de stadig er vigtige. Punktet ” Andre organisationer” er ogsé blevet rykket lidt
leengere tilbage i bladet. (Indlzegget fra NF-NYT 2/16 er rykket under "Gamle, men stadig aktuelle nyheder” i dette NF-NYT).

Hilsen
Louise, Layout

Arrangementer i Lokalgrupperne
Ver opmarksom pa, at der i de naste par maneder afholdes arrangementer i flere af Lokalgrupperne

Lokalgruppen Fyn:
Lardag den 22-10-16 — Tur til Nordeuropas starste bisonfarm — ”Ditlevdal” ved Senderse.

Se mere pa Lokalgruppernes sider.
Husk: Alle medlemmer kan deltage i alle Lokalgruppernes arrangementer!

Redaktionen
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Fra medlemmerne

Tillykke til Keld

Keld Jensen i Hjarring runder den 10-09-16 et virkeligt skarpt hjgrne - han bliver nemlig 70 &r den dag.

Det forlyder, at han fejrer dagen sammen med hele familien pa Restaurant Svanelunden, Hjarring pa dagen — og ugen efter med
venner.

Stort tillykke fra din kone
Dorethe, Hjarring

Foto: Henry
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Ungdomsgruppen

Ungdomsgruppens kalender

2016
September/Oktober November
30./9 | Ungdomskursus 19. Julefrokost i Horsens
Danhostel, Horsens Ungdomsgruppen

2./10. | Se under Kursus
Foreningsarrangement

Se ogsa siderne fra 11 til 13 for Lokalgruppernes arrangementer og NF-foreningens kalender side 4.

Kontaktpersoner i ungdomsgruppen

Trine Wind
Legvengrnsgade 32, 2. th., 8700 Horsens, Mobil: 21 42 88 50, tw@nfdanmark.dk

Rasmus Findshgj
Priorgade 9, st., dar 3, 4200 Slagelse, Mobil: 20 84 70 19, findshoej90@gmail.com

Medlemskab (Ungdomsmedlemmer)
Se de aktuelle medlemskaber for ungdomsmedlemmer pa side 22

Lene Lind, formand & Jargen Juel Pedersen, medlemskartoteket

Ungdomsgruppens julefrokost

Tradition tro skal vi selvfalgelig ogsa have julefrokost i &r. Den skal annonceres allerede nu, da sidste tilmelding er overskredet,
nar naeste NF-NYT udkommer — meld jer hellere til med det samme, sa | ikke glemmer det.

Denne gang afholdes julefrokosten den 19. november 2016 i Horsens hos Trine.
Vi mades kl. 15.00 til hygge og lidt godt til ganen — efterfglgende spiser vi middag ude i byen. Ellers skal vi hygge og spille pak-
keleg, s du skal medbringe 2 pakker & 20 kr. stykket.

Man skal regne med en egenbetaling pa omkring 100 kr. Der er sggt tilskud i foreningen, og vi har faet lovning pa noget.
Der vil vaere mulighed for overnatning hos Trine, s& man ikke behgver at tage tidligt hjem. Man skal bare selv medbringe luftma-
dras og sovepose.

Trine bor taet pé stationen, s det er nemt at finde.

Tilmelding sker til Trine pa mail — tw@nfdanmark.dk, senest den 5. november 2016.
Vi ser frem til en rigtig hyggelig julefrokost ©.

Med venlig hilsen
Trine og Rasmus
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Lokalgrupperne

Lokalgruppen Nordjylland

Dorethe Nielsen og Keld Jensen
TIf.: 216051 84/989260 71
E-mail: doretheogkeld@has.dk

Se evt. indbydelser under de andre Lokalgrupper

Dorethe og Keld, Hjarring

Lokalgruppen Region Midtjylland (& andre)

Kay Lise Evald Petersen

TIf.: 75 75 27 44 | Mobil: 25 78 27 44
E-mail: kay-lise-evald@mail.dk

Den 1. september flytter jeg fra Braedstrup til Samsg — og det kan maske vere lidt upraktisk i forhold til at veere kontaktperson for
Lokalgruppen Region Midtjylland.

Derfor foreslar jeg, at vi finder et medlem, som har mod pa at overtage rollen som kontaktperson. Jeg hjelper meget gerne til —
bade med det praktiske og med mine erfaringer, og vi kan evt. deles om opgaven.

I er velkomne til at melde jer til formanden Lene Lind eller til mig.

Kay Lise
TIf.: 7575 27 44 — mail: kay-lise-evald@mail.dk

AFLYSNING
Turen til Fregatten Jylland, som var planlagt til den 13. august 2016, blev desveerre aflyst pa grund af manglende tilslutning.

Der var bestilt en rundvisning med guide pa fregatten, hvor vi skulle betale for mindst 20 personer — og med kun 3 tilmeldte var
det ikke muligt at gennemfare turen.

Er der nogen i midt- gst- eller vestjylland, som har mulighed for huse os til en hyggesammenkomst inden jul, hgrer jeg gerne — og
inden 1. oktober, s vi kan né at f4 det med i NF Nyt medio november.
| kan maile pé: kay-lise-evald@mail.dk eller ringe pd 75 75 27 44 eller 25 78 27 44.

Mange venlige hilsner
Lise

Lokalgruppen Syd- & Sgnderjylland

Midlertidig kontaktperson!
Kay Lise Evald Petersen

TIf.: 7575 27 44 | Mobil: 25 78 27 44
E-mail: kay-lise-evald@mail.dk

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

Kontaktperson til Lokalgruppen Syd- & Senderjylland SOGES.

www.nfdanmark.dk
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Det er snart leenge siden, der har veeret en lokal kontaktperson for Syd- og Sgnderjylland — en periode, hvor jeg har veeret midlerti-
dig kontaktperson.

Men i forbindelse med at jeg 1. september flytter til Samsg, synes jeg, at det vil vaere godt at finde et lokalt medlem, som vil pa-
tage sig posten.

Det kraever ikke nogen stor og indviklet indsats — men blot at der er et medlem, som er tovholder pé 1 eller 2 lokalearrangementer
om aret.

Jeg hjeelper meget gerne til — bade med det praktiske og med mine erfaringer.
I er velkomne til at melde jer til formanden Lene Lind eller til mig.

Vedr. kontaktperson og arrangementer:

Se evt. Lokalgruppen Region Midtjylland

Kay Lise
TIf.: 7575 27 44 — mail: kay-lise-evald@mail.dk

Lokalgruppen Fyn
Charlotte Madsen
Mobil: 30 62 49 10, E-mail: charlotte.madsen50@yahoo.dk

Til alle Fynboer og andre interesserede
Legrdag den 22-10-2016, er den sidste lgrdag i efterarsferien.

Denne lgrdag arrangerer vi tur til / besgg pa Nordeuropas sterste bisonfarm — ”Ditlevsdal”, som ligger her pd Fyn. Nermere be-
stemt i naerheden af Sgndersg.

Vi ser farmen og tager evt. en tur ud pa “’preerien” med transporten og ser de store dyr helt teet pd. Tag pakledning pa efter forhol-
dene. Bagefter er der mulighed for at spise i restauranten, hvor der kan valges fra menukortet. Der er egenbetaling af mad, drikke
og tur pa preerien. Vi forventer dog et mindre tilskud fra NF-foreningen — alt efter deltagerantal.

Vi mades pa farmen senest kl. 11.00 og spiser maske omkring kl. 12.30, derefter kan man handle i gardbutikken. Vi forventer at
slutte senest kl. 16.00.

Hvis du/l vil med sa skriv lige en mail til Lokalgruppen, hvor mange | kommer — charlotte. madsen50@yahoo.dk.

Fa mere information her — www.ditlevsdal.dk — priser m.m.

Vi héber, at der er mange, som vil deltage i en oplevelsesrig dag.

Hilsen Lokalgruppe Fyn
Charlotte, Ollerup

Lokalgruppen @st Danmark
Christina Scheeffer Jaenicke
TIf. 6167 0644, E-mail: csjaenicke@gmail.com

Kontaktpersonerne / koordineringsgruppen for Lokalgruppen @st Danmark er:
¢+ Peter Hag Lavstad (Nordsjelland) — mail: peter.hag.lovstad@gmail.com

% Annette Christensen (Kgbenhavn) — mail: annette christensen@c.dk

®,

+« Christina Schaffer Jaenicke (Region Sjelland) — mail:csjaenicke@gmail.com

Vi efterlyser en person fra ”Sydhavsgerne” til at veere med i koordineringsgruppen, sé alle omrader er repraesenteret. Skriv til 0s —
du skal veere hjertelig velkommen! Vi deles om opgaverne.

Keerlig hilsen og pa gensyn
Annette, Peter og Christina
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AFLYST arrangement:

NF-Lokalforening @st Danmark arrangerede lgrdag den 20. august 2016 faellestur til — Dyrehavshakken.
Desvarre matte arrangementet aflyses pga for fa tilmeldinger.
Med venlig hilsen

Peter Hag Lavstad
peter.hag.lgvstad@gmail.com

Opfordring til Lokalgrupperne

Denne opfordring er nok mest til kontaktpersonerne for Lokalgrupperne.
| kan ved henvendelse til Jargen Juel Petersen fa de mailadresser, som foreningen er i besiddelse af, og som dakker netop jeres
Lokalgruppe. Henvendelse til: medlem@nfdanmark.dk

Sa kan | hurtigt og billigt komme i kontakt med alle medlemmer i de forskellige Lokalgrupper. Det er den bedste og billigste
made at invitere til arrangementer i Lokalgrupperne pa. NF-NYT kan selvfalgelig ogsa anvendes - men det kraever langtidsplan-
leegning.

Kommunikationen via Facebook alene er ikke tilstraekkelig bred — anvend derfor (ogsd) disse andre kommunikationsfor-
mer.

Formanden, redaktaren

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: doretheogkeld@has.dk

Lokalgruppen Region Midtjylland: kay-lise-evald@mail.dk

Lokalgruppen Syd- & Sgnderjylland: Midlertidig kontaktperson, kay-lise-evald@mail.dk

Lokalgruppen Fyn: charlotte.madsen50@yahoo.dk

Lokalgruppen @st Danmark:
e  Peter.hag.lgvstad@gmail.com — Nordsjelland
e Annette_christensen@c.dk - Kabenhavn
e csjaenicke@gmail.com — Region Sjalland
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Referater mm.

ECRD 2016 — EDINBURGH, SKOTLAND

Generalforsamling og medlemsmgde | Eurordis
8th European Conference on Rare Diseases & Orphan Products
Torsdag den 26. maj — lgrdag den 28. maj 2016

NF-foreningen har deltaget i ERCD siden 2010 i Krakow, Polen. | 2011 var vi i Amsterdam, Holland — 2012 i Bruxelles, Belgien
— 2013 i Dubrovnik, Kroatien — 2014 i Berlin, Tyskland — 2015 i Madrid, Spanien og altsa i 2016 i Edinburgh, Skotland. Faktisk
deltog tidligere formand Karin Persson i en af de allerfarste konferencer i 2008, som blev afholdt i Kgbenhavn. Karin havde faet
en speciel personlig invitation til at deltage. Siden 2009 har NF-foreningen sa veeret selvsteendigt medlem af Eurordis.

Hvert andet ar (ulige ar) afholdes ECRD blot som generalforsamling og medlemsmgde i Eurordis. De andre ar (lige ar) afholdes
der desuden en konference stgttet af medicinalindustrien.

Eurordis star for European Organisation for Rare Diseases — altsd en europzisk paraplyorganisation for sjeldne sygdomme. Orga-
nisationen er et omfattende netvaerk med 720 medlemsforeninger fra mere end 63 lande. Bl.a. er 32 europziske nationale
”Sjaeldne Diagnoser” medlemmer — ogsa danske SD. Eurordis deekker mere end 4000 sjeldne diagnoser.

Nu er der nok snart nogen, der begynder at undre sig over, hvorfor formanden avler rundt i alle disse — mere eller mindre ligegyl-
dige oplysninger. Men hvis man har leest Formandens Klumme i dette nummer af NF-NYT, ved man ogsa, at formanden har veret
sa uforsigtig at fa virus pa sin computer, hvorved alle filer (ALLE) blev krypteret og dermed gdelagt. Det gaelder ogsa det referat
fra ECRD, som var under udarbejdelse — men mest irriterende — alle de notater som Lene og Anders sad og udarbejdede i de sene
nattetimer pa veerelset pa hotellet i Edinburgh.

Referatet fra Turen til Edinburgh bliver altsa kort og meget sporadisk.

Deltagere fra NF-Danmark var Lene Lind og Anders Hestbech Lind. Vi tog hjemmefra onsdag den 25-05-16, og med fly fra Ka-
strup naede vi til Edinburgh sidst pa eftermiddagen. Undervejs var vi stgdt ind i flere kendte ansigter — dels fra Sjeldne Diagnoser
(SD) dels fra andre danske patientforeninger. Allerede onsdag trak vi i arbejdstgjet, og sidst pa eftermiddagen madtes vi med alle
de tilstedeveerende danskere for lige at koordinere en felle indsats under konferencen.

Torsdag den 26-05-16 lagde vi sa ud med indskrivning til generalforsamling og medlemsmgde i Eurordis. | generalforsamlingen
deltog alt i alt omkring 250 deltagere. Faktisk blev der farst afholdt en ekstraordinzr generalforsamling, hvor man vedtog nogle
vedtegtsendringer. Herefter den ordinare generalforsamling som blev afholdt i henhold til vedteegterne og den udsendte dagsor-
den — aktivitets rapport 2015 v/ formanden (danske Terkel Andersen, formand for Danmarks Blgderforening), den finansielle rap-
port v /kassereren, preesentation af kandidaterne til ledige bestyrelsespladser, aktivitetsplan for 2016 og budget for 2016. Alt i alt
en masse snak som ikke lige holdt sig indenfor tidsplanen, sa da vi var klar til kaffen var den ryddet vaek. Efter pausen fortsatte
diverse diskussioner, og vi fik resultatet af valget til bestyrelsen. Terkel Andersen var blevet genvalgt, og senere konstituerede
bestyrelsen sig med Terkel som formand.

Frokost — stdende, som alle maltider, der blev indtaget under konferencen.

Om eftermiddagen var der si medlemsmgde i Eurordis. Tre forskellige indlaeg at veelge imellem — Lene og Anders deltog i et, som
handlede om samarbejde mellem europaiske netveerk inden for sjeldne sygdomme.

KI. 18.00 — 19.00 blev der afholdt en Velkomstreception (stiende), som vi deltog i.

Fredag den 27-05-16 begyndte sa den egentlige konference, og vi var nu oppe pa omkring 750 deltagere. Det er altsa mange men-
nesker at veere samen med. Iseer nar der skal drikkes kaffe og frokosten skal indtages.

Om formiddagen var der i plenum dels en abningssession (velkommen og &bningsbemaerkninger fra organisationskomiteen) dels
en session, hvor man satte scenen for konferencen — bl.a. en paneldiskussion, hvor det var unge patienter, der var paneldeltagere.
Frokost — som alle andre maltider og kaffepauser blev pauserne ogsa brugt til at bese de ca. 200 posters der var udstillet. Vi brugte
0gsa pauserne til “speed networking” — snakke med alle de andre — specielt de udenlandske deltagere.

Om eftermiddagen var der 6 parallelle sessioner — Lene og Anders valgte at deltage i session 4, 1 og 2. Det drejede sig om igen-
nem europaiske netvark, at formidle viden om sjeeldne sygdomme via eksperter og ekspertcentre. Hard kost sadan en hel efter-
middag.

Fredag eftermiddag var der ogsé karing af de bedste posters. Sjeldne Diagnoser fik en delt anden plads for deres poster om ”Navi-
gator” projektet. Posteren var lavet af formand Birthe B. Holm og akademisk medarbejder Stephanie J. Nielsen.
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Lerdag den 28-05-16 sidste dag pa konferencen — men stadig med en hastighed af 120 km i timen.

Lene og Anders forblev i tema 4 (Birthe Holm, SD var en af hovedkrefterne bag tema 4), som jo drejede sig om europzisk net-
veerk omkring diagnoser, sygdom, pleje, udveksling af ekspertise og erfaring. To sessioner i lgbet af formiddagen, hvor vi bl.a.
harte et indleeg fra Terkel Andersen, hvor der ofte i sessionerne var tale om indlaeg efterfulgt af paneldiskussion.

Frokost — og s mé vi vist indremme, at nu havde vi faet nok. Sé vi ”pjekkede” om eftermiddagen og tog sammen med Dorthe og
Charlotte fra ATAKSI/HSP pé byrundtur med bus — vi skulle da i det mindste se en smule af Edinburgh. En rigtig dejlig tur rundt
i bade det gamle og det nye Edinburgh — og endelig var vejret med os. Vi sa og harte bl.a. seekkepibespiller klaedt i kilt. Vi néede
da ogsa i lgbet af konferencen at besgge et par skotske pubber. Nogle af os (og det var ikke formanden) var s& modige, at man fik
smagt haggis — det skotske kakken er nok mest kendt og berygtet for haggis: Hakket hjerte, lever og lunge blandet med lag, rug-
mel og krydderier og kogt i en faremave i flere timer. Traditionelt serveres haggis som en gang millionbgf med nips and tatties —
ovnbagt persillerod, majroe og kalroe samt kartoffel- eller kalrabimos.

Sgndag den 29-05-16 stod i hjemrejsens tegn. Det gik rimeligt, kun var DSB ved at spolere det hele til sidst med deres forsinkel-
ser og deres totale mangel pa indsigt i deres egen kareplaner. Et simpelt spargsmal vedr. toget fra Fredericia mod Vejle og Her-
ning kunne ikke besvares pa trods af, at der stod syv personer klaedt i DSB-uniformer pé& perronen. Men hjem kom vi da ogsa i
rimelig tid taget i betragtning, at det var almindelig arbejdsdag mandag.

En ECRD er en total speendende og laererig oplevelse — s& méske skulle man overveje at deltage naste gang.
EURORDIS Generalforsamling og medlemsmgde 2017 — 18. — 20. maj 2017 i Budapest, Ungarn.

EURORDIS Generalforsamling og medlemsmgde 2018 samt 9th European Conference on Rare Diseases & Orphan Products —
10. — 12. maj i Wien, Dstrig.

Referat
Lene og Anders

Lalandia for de 8-14-arige

Lalandia-turen Igb af stablen den 29. april til den 1. maj, og i ar foregik det i Billund.
Der var tilmeldt 8 drenge og 4 piger, og dertil kom 4 voksne. Vi havde 2 lekre huse, som vi kunne boltre os i, nar vi ikke lige var i
selve Lalandia.

Da vi fredag eftermiddag havde sendt foraeldrene hjem, blev taskerne med badetgjet ret hurtig pakket, vi skulle i badelandet
(Aquadome) og have braendt noget energi af. Der blev i den grad badet igennem, og sultne blev vi ogsa alle mand.

Der var booket et bord til os i Restaurante il Bambino, hvor der var mad til enhver smag lige sa lzenge, man havde lyst. Monky
Tonky Land 13 i forbindelse med madstedet, og barnene gik til og fra bordet, som de havde lyst — for lige at fa lidt mere plads til
noget mad/is :).

Da vi kom hjem til vores hytter, blev der hygget med kage, popkorn, fjernsyn og deres mobiler/tablets.

Lordag morgen var der morgenmad i pigernes hytte. De var faktisk hurtige til at sluge den, for de skulle jo i Aquadome igen, og
det kunne ikke ga hurtig nok ©.

Vores frokost indtog vi inde i Aquadome, sa efter naesten 5 timers
badning var vi godt mare alle mand — MEN vi skulle da aktiveres
lidt mere. S nogen spillede minigolf indendgrs, nogle bowlede, sa
efter en times tid var vi alle ved at ga sukkerkolde, og vi tog til-
bage til vores hytter og fik kage og saftevand.

Dernaest gik turen for en del af bernene ud til “Henriette’s Zoo”.
Der blev fordret hgns, ponyer samt alle Galloway karerne og deres
kalve. Alle hundene og kattene blev klappet pa deres hjerner — s
alle var glade. De bgrn, som blev tilbage ved hytterne, havde brug
for at slappe af, s de kunne fa ladet op igen til resten af dagen.

Til aften drog vi i Lalandia igen, hvor vi skulle spise aftensmad.
Men inden ndede alle lige en tur i elastikkerne ved trampolinerne —
godt det var inden aftensmaden :).

Selv om man ikke skulle tro dette, s& havde de noget krudt, som
skulle braendes af i Monky Tonky Land efter maverne var fyldt med pizza og softice.
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Selve aftenen i hytterne forgik stille og roligt med popkorn og fjernsyn/tablets. Det var faktisk ikke noget problem at fa vores bagrn
i seng denne aften :).

Sgndag morgen sov vi lidt leengere og spiste igen morgenmad i piger-
nes hytte. Dernast skulle vi pakke sagerne sammen, og hytterne
skulle ryddes.

P& vej op til badelandet gik turen ind forbi gederne, som lige skulle
klappes og kl. 10.00 var de alle Klar inde i badelandet.

Vi gik op af vandet kl. 13.00 og var i den grad renvasket, og derefter
blev frokosten indtaget. KI. 14.00 ankom foraeldrene og hentede nogle
meget traette bgrn inde i Monky Tonky Land. Tanker, at der var paent
ro i bilerne hjemad :).

De Voksne pa turen (Henriette, Peter F, Trine og Uffe) takker for lan \
af nogle skgnne barn og gleder os til naste tur i Lalandia.

Hermed nogle kommentar fra ”vores” bern:

EMILIE: Skide sjovt i badelandet, og sjovt at prave trampolinerne og bowling. Ja, det hele har varet sjovt, og jeg vil gerne med
naeste gang.

MIKKEL: Badelandet rigtig godt og sjovt at prgve Tornadoen. Det hele har veeret rigtig godt, og jeg vil ogsa gerne med en anden
gang.

SVEN: Det hele har bare varet sjovt, og jeg pravede elastik trampolinerne. Selvfglgelig vil jeg med en anden gang.
ALEXANDER: Badelandet har veeret rigtig godt, og treels at det er sidste gang, at jeg kan vaere med her pa dette hold.

VAGN ERIK: Badelandet og bowling har vaeret rigtig godt, og at fa alt den MAD. Har nydt det meget, da det er sidste gang, at
jeg kan veere med her.

CHRISTOFFER: Alle forlystelserne har varet sjove. Og naste gang skal jeg afsted — uden storebror :).

CELLINA: Jaaaaaa, jeg vil med igen, det har bare veeret sjovt.

FRIDA: Syntes, at det hele har veeret sjovt, selvom at det er sidste gang, jeg kan veere med her.

CECILIE: Syntes, at badelandet har vaeret godt, og gleeder mig til naste gang.

DENNIS: Mega godt og bare a&rgerligt, at det er sidste gang for mig i denne gruppe — vi har haft det fedt.

PHILIP: Det har varet godt, og VIL med naste gang.

ADAM: Det hele har veret super godt, og vil ogsa med naste gang.

Referat
Henry
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Diverse

Tillykke tillykke

Fredag den 10-09-16 fylder “en eldre agtvaerdig herre” 70 &r.
Tillykke med den runde fadselsdag — Keld Jensen, Hjgrring.

Keld har veeret medlem af NF-foreningen i rigtig mange ar. Mange af jer kender sikkert Keld fra drsmederne. Keld kom i gamle
dage” altid til arsmederne sammen med en flok andre nordjyder — de kom dels fra Aalborg dels fra Hjgrring. Keld kom fra Aal-
borg.

P4 et tidspunkt blev Keld rigtig gode venner med Dorethe (Nielsen) fra Hjarring — de blev en slags weekendkarester. De tog til
arsmader, deltog i voksenkurser, gik i teateret og tog pa ferierejser sammen — og besggte derudover hinanden i weekenderne. P4 et
tidspunkt blev Dorethe lidt treet af det weekendrejsen. Hun fortalte Keld, at enten flyttede han til Hjgrring, eller ogsa var det slut.
Hvad ger en forelsket “ungersvend” — han hiver teltpalene op i Aalborg og installerer sig hos karesten i Hjarring. Keld har siden
gjort Dorethe til en ansteendig kvinde — da han har giftet sig med sin Dorethe. Godt gaet Keld — vi NF’ere ma jo holde sammen.

Keld og Dorethe er kontaktpersoner for Lokalgruppen Nordjylland. Desuden har de skrevet en af de allerfarste ”Stafetter”. Find
NF-NYT nr. 1/2011 i jeres gemmer, eller lzs stafetten pd NF-foreningens hjemmeside — www.nfdanmark.dk.

Kere Keld — endnu engang rigtig hjertelig tillykke med den runde fedselsdag. Vi haber at se dig og din Dorethe til rigtig mange
arrangementer i fremtiden.

Mange kerlige hilsner
Lene
Formand

gjort en uddannelse, og | synes, vi skal bringe en hilsen i NF-NYT, s ma | lige sende et par ord til bla-

)
| l‘ Husk, hvis | kender nogen, der fylder rundt, som skal giftes, har bryllupsdag, eller som maske har faerdig-
det@nfdanmark.dk
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Kurser og andre arrangementer

Kommende kurser og arrangementer i NF-foreningen
Se ogsa Kalenderen side 4

Ungdomskursus 2016 for de 15 — 30-arige:
30. september — 2. oktober 2016, Danhostel, Horsens.

Ungdomskursus 2016
Fredag den 30. september — sgndag den 2. oktober pa Danhostel, Horsens

Sa er det igen ved at vere tid til Ungdomskursus.
Der er ikke noget egentlig tema for kurset, men der vil i lgbet af weekenden veere forskellige sjove og udfordrende aktiviteter, som

vi skal deltage i. Nogle af de emner, vi har snakket om, er vigtige for netop vores aldersgruppe.
Vi skal selvfalgelig ogsa hygge og komme hinanden ved.

Program

+« Fredag den 30. september:

KIl. ca. 17.00: Ankomst — henvendelse til Trine og Rasmus
KI. 18.00: Middag
Kl. 20.00: Herefter socialt samvaer — der kan maske blive puttet et enkelt fagligt / underholdende indleeg ind.

« Lgrdag den 1. oktober:

KI. 07.30 — 09.30: Morgenmad

KI. 10.30: | fysioterapeuternes selskab (incl. frokost). Foredrag om vederlagsfri fysioterapi samt traening.
Vi skal prave forskellige treeningsmetoder og gvelser. Der bliver ogsa tid til en tur i varmtvandsbas-
sin.

Kl. 12.30: Frokost

KI. 13.30 — 16.00: Vi fortseetter i fysioterapeuternes selskab

KI. 18.00: Middag

Kl. 19.00: Socialt samveer — maske balhygge, hvis vejret tillader det.

% Segndag den 2. oktober:

KI. 07.30 - 09.30 Morgenmad

KI. 09.30 Verelserne skal veere ryddede

KI.09.30 — 12.00 Indlzeg om personlighedstyper, og hvordan man far det bedste samspil og den bedste kommunikation
mellem mennesker v/ Bente Danyar

Kl. 12.00 Evaluering af kurset, sandwich to go home on og afrejse

Da der er begransede antal pladser pa kurset, sker tilmeldingen efter "forst til melle princippet”.

Tilmeldingsfristen er overskredet — men har du lyst til at deltage, sd kontakt Trine NU - tw@nfdanmark.dk

Husk kontingent skal vare betalt for at kunne deltage.

Mange hilsner og pa gensyn pa kurset
Rasmus og Trine
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Stafetten

En rejse med en "'falsk led"'-sager

Fortsat fra NF-NYT nr. 2/2016
(Der gares opmarksom pa, at Stafetten er skrevet samlet i marts 2016 — opdelt af red.)

1 &r med braekket ben

Efter bruddet far Adam gips péa — fra lar/ lyske til taeer — i 4 maneder, med mange kontroller undervejs béde i Slagelse og Skejby —
hver gang med nedslaende resultat. Men vi far da set noget til en kammerats mor, der arbejder pa Slagelses ortopaedkirurgisk am-
bulatorium.

Her finder vi ogsa ud af, hvor lidt forskellige regioners systemer arbejder sammen — af uforstaelige arsager tager det flere uger for
Skejby at modtage rgntgenbilleder fra Slagelse. Sa vi er nok kendt som de emsige forzldre, der vil have en cd-rom med hjem hver
gang - sé& sgrgede vi selv for, at det kom til Arhus med snailmail.

Efter knapt 5 maneder beslutter Adams laeger i Arhus at indstille Adam til operation for at indoperere et teleskopisk marvsgm.
Desvarre har hans ortopadkirurg sa travlt, at der kommer til at ga 5 maneder yderligere, inden han opereres.

Adam ma stette en lille smule pa benet stdende, mens han har gips eller " tagrende" pa og sidder ellers i karestol stort set hele det
ar. (Til jer, der ikke har vaeret i samme rum som en gips, der tages af efter flere maneder, vil jeg rade jer til at tage gasmaske pa,
hvis | skulle udszttes for det. Jeg er ikke sart, men den lugt havde neer taget livet af mig flere gange. P& den anden side er det da
ikke noget sjovere end en mor, der star med hovedet ned i skraldespanden, sa det satte da lidt humor pa en ellers sveer situation
med gipssav alt for teet pd huden).

| tiden inden operationen hjalper vi Adam med at holde alle begraensningerne ud ved at teelle ned med méleband, samtidig med at
angsten ved at skulle opereres virkelig kommer op til overfladen til sidst. Adam har det ikke altid let med det sociale, sa isolatio-
nen ved at veere begraenset i hele 1. klasse tarer pa ham.

Endelig operation
Af sted til Arhus i maj!

Flere gange inden operationen konsulterer teamet omkring Adam en farende ortopaedkirurg fra Australien — David Little. Han har
stor erfaring med behandling af knogleskarhed. Fantastisk grundigt og betryggende for os.

Min mand er med i Arhus indtil Adams operation er vel overstdet, og jeg er indlagt med Adam i en uge efter operationen.

For at f& marv sgmmet ind i hans rgrknogle i underbenet, skeares hans ben over to steder mellem ankel og knee, og det skare knog-
levaev fjernes (den darlige healing). Marvsgmmet er taget i brug i behandling af disse ben kun 1/2 ar fgr operationen, sé vi ved
ikke meget om dokumenteret effekt, men leegernes tillid og grundighed ger at vi tgr hoppe ud i det — dog med hjertet oppe i hal-
sen. Marvsgmmet kan vokse med Adam hele 16 cm.

Efter operationen haver Adams ben meget inde i gipsen, s& gipsen ma skeres op ad flere omgange, og det tager flere dggn at
finde den rette smertedaekning til ham. DET var hérdt! Ikke engang de sgde hospitalsklovne kan fa smilet frem hos ham.

Hjemme i Skeelskgr far vi tiden til at g& med mange film, spil og pandekager. Ren kvalitets tid mellem mor og sgn. Da far overta-
ger, nar Adam at fa et par uger pa halv tid i skole igen. Adam har heldigvis nogle dejlige venner, der nyder at race rundt med kare-
stolen i frikvartererne. Fedt at se for far — og dejligt speendende hurtigt!

Efter flere kontroller og 3 1/2 maned far Adam gipsen af og grant lys til at starte genoptraening og stette pa benet. Dét er fedt — og
hardt, for benet er blevet stift, og det kreever meget mod at stole p4, at det holder. Men heldigvis har Adam to meget dygtige ergo-
/ fysioterapeuter i Korsgr, der er gode til at tage Adam, tage hensyn til hans angstelse, men ogsa fa pjattet ham igennem en masse
psykiske barrierer, der bliver til sejre.
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An nej, ikke igen

En maned efter start pa genoptraening far Adam ondt igen og ma re-opereres, fordi marv sgmmet er smuttet op igennem det gver-
ste af knoglen og kigger ind til knaet. En hurtig operation heldigvis. Derefter gar genoptraningen for alvor fremad og flere sejre
nas.

To gange pa det ar far Adam behandling med bisfosfonat — et stof der "treekker" kalk ind i hans knogler for at optimere hans he-
ling og genopbygning af knoglemasse.

Ikke helt sjovt, da stoffet virker sa godt, at hans veardier i blodet bliver alarmerende lave — det farer til kramper, og det kan veere
truende for hjertet. Adam far massive mangder kalk og ma igennem mange blod praver, far niveauet igen er normalt. Men total
optur over at medicinen har virket optimalt!

Et ar efter operationen gar Adam s& normalt som muligt, og er kommet op pa sin elskede cykel igen. Friheden er total! Han mang-
ler stadig at begynde at lgbe normalt, uden at hinke, men psykisk har han brug for en pause, sa det far han.

| det ar er forskellen pa Adams to ben ogsa @get, fordi det "darlige" ben pga. alle forstyrrelserne ikke har fulgt med det raske bens
vaekst. S& han far lavet forhgjelse af sko — to forsgg skal der til for at finde den rette model, der giver en god afvikling af foden. |
skrivende stund er dette gget endnu mere, men bandagisten i Slagelse/ Hang er god til at lave sko, der fungerer for Adam, og som
er perfekte farvematch til de kabte sko. Fedt nar man som snart 10-arig kan fa lige den farve sko, man gnsker!

Neeeej!

I november 2015 er Adam pa nippet til at labe normalt. Vi sidder til hyggelig julefrokost for NF-Lokalgruppen Region Sjelland i
Slagelse hos Birgit, ungerne leger i haven — i to sekunder for et lille vrid igen braekker Adams ben.

Men denne gang holdt marv sgmmet alt pa plads, sa vriddet forplanter sig derfor op i larknoglen, og han far et "greenstick" brud —
som en frisk gren, der braekker, men ikke braekker helt over.

Efter flere usikre kontroller pa Slagelse og insisteren pa, at han far en hel gips pa — frem for en "tagrende", som ellers bruges mest
nu — heler benet efter kun 6 uger. Total rekord for Adam!

Bakspejlet

Adam rejser sig, efter dette tilbageslag, hurtigere end far, selvom hans muskelmasse var markant reduceret efter de fa uger. Det er
dejligt at se, for ude i fremtiden ligger stadig operationer — og muligvis en ben forlengelse, sandsynligvis ogsa et teleskopiskappa-
rat, der indopereres i knoglen og styres udefra, men uden store risici for infektion. Dette apparat er, s vidt vi ved, ved at blive
testet og er ikke godkendt til behandling endnu.

Forhabentlig bliver det godkendt inden, Adam fér brug for det i fremtiden. Gambling ja? Men indtil nu har vi kun gode erfaringer
med at falge vores intuition og veeret heldige at finde de laeger, der ogsa tillegger vores mening, god information og sparring be-
tydning. Vi har kun stor ros og taknemlighed over for ortopaedkirurgisk afdeling og det dygtige personale i Arhus, Skejby. De
slipper ikke for os lige forelgbig — ogsa selv om det tager 7 timer bag rattet tur-retur hver gang.

Adam er nu en stor dreng, der er blevet markant fysisk og psykisk steerkere — rejser sig hurtigere, og slar tilbage pa livet med
starre kraft end nogensinde og afprgver mange graenser nu, fordi han kan. Han kan selv nu vaere meget langsom om at ga ned til
idreet i skolen, hvis man ikke lige gider, fordi der ikke er en anden, der styrer hans karestol! Nye udfordringer for foreeldre og lee-
rere, men gode sundhedstegn!

Adam har nu rekorden for fritten i at sta pa et ben (12 minutter) og rekorden for klassen for planken, og han kan til hver en tid
hoppe pa et ben pa trampolin i lang tid uden at falde. Stoltheden selv! Man lzrer et og andet, nar man skal undveere et ben i sa
lang tid

Adams udfordringer med NF1 er ikke kun denne, men klart den starste og ogsé en af de sjeldne — derfor denne stafet, for at for-
sgge at hjelpe andre i lignende situationer. Dette ikke for at kaste mudder pa nogen — dette er vores rlige oplevelse. Skulle der
veere nogen af jer derude, der gerne vil hare mere, er | velkomne til at kontakte mig pa csjaenicke@gmail.com.

Haber ikke, der er alt for mange zzzzzz i de sma hjem efter denne smare ©.

Sommer hilsner fra Christina Schaffer Jaenicke, Adam og farmand
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Britts Hjgrne

Af Britt lgvstad (brittlovstad.dk)

Der er desveerre ikke et indleeg denne gang men du kan laese om Britts arbejde her: www.brittlovstad.dk.

Mange hilsner
Britt Hag Levstad

Foto: Britt Hag Lavstad
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Spots Hjemmeside

Indleeg til denne side kan sendes til:

Spots Hjemmeside

NF-foreningen v/ Anders Lind, Hgjgade 2a, 2. — 2, Hammerum, 7400 Herning
E-mail: ahl@nfdanmark.dk

Sundhed

>

>

Disse sovetabletter reekker til mindst en maned, fru Hansen!
- Jamen doktor, sa lzenge skal jeg da ikke sove!

Hvad fejler jeg, doktor?

- De er kleptoman.

- Kan De give mig noget medicin mod det?
- Nej, ikke sa lenge De har min kuglepen.

En patient kommer til leegen, og smager sine bukser op.

Han kan fremvise et par skinneben oversaet med sar og skrammer.
- Spiller De ishockey? — spgrger leegen.

- Nej, bridge!

En kvinde tager til sin arlige undersggelse hos leegen. Sygeplejersken stiller de basale spgrgsmal:
- "Hvor meget vejer du?"”

- "65 kg", siger hun. Hun star op pa vaegten. Den siger 74.

Sygeplejersken spgrger: "Din hgjde?"

- "1,73", siger hun. Sygeplejersken maler og ser, at hun kun maler 1,66.

- Sa tager hun blodtrykket og siger til kvinden, at det er meget hgit.

"Det tror da fanden!", rdber hun. "Da jeg kom, var jeg hgj og slank! Nu er jeg lille og fed!"

Anders, Hammerum

Dyrenes verden

>

>

>

>

Hvad kalder man en hund uden ben?
- Ikke noget, den kommer alligevel ikke, ndr man kalder pa den.

Hvad far man, hvis man krydser en elefant med en muldvarp?
- Et keempe stor hul i haven.

Det var en mus, der skulle i biografen. Musen satte sig, men der sad en elefant foran og fyldte det hele.

Musen sa nu, at der blev en plads tom foran elefanten. Den skyndte sig om pé& den tomme plads.
- Sé kan du selv se, hvordan det er!

Hvorfor ter kattene ikke og veere pa kirkegarden?
- De er bange for gravhundene.

Hvad kalder man en stjalet hund?
- En hotdog!

Hvorfor flyver fuglene syd pa?
- Der er for lagt at ga

Spot, Hammerum

” Folk er ligesé lykkelige, som de beslutter sig for at

- Abraham Lincoln, (1809 — 1865), amerikansk po-

Kloge ord >
> ”Sma hjerter kan ogsa fole store ting” veere”.
- Grisling — Peter Plys-karakter

> ” Og til slut er det ikke meengden af ar i dit liv, der teeller litiker og USA’s 16. przesident
— det er maengden af liv i dine &r” » 7 Atkende dig selv er begyndelsen pa al visdom”
- Abraham Lincoln (1809 — 1865), amerikansk politi- - Aristoteles (384 f.Kr — 322 f.Kr), greaesk filosof
ker og USA’s 16. praesident

» ” Enven er én, der ved alt om dig og stadig elsker dig”

- Elbert Hubbart (1856 — 1915), amerikansk forfatter

21

AL

www.nfdanmark.dk


http://www.google.dk/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&frm=1&source=images&cd=&docid=9BS8d9L3LVq2zM&tbnid=JezSUNuhriyDMM:&ved=0CAUQjRw&url=http://www.giffengaffenguffen.dk/animationer/galleri.php?galleri=dyr/giraf&titel=Giraffer&ei=8NmvU4HNGaGI4gSr8oDwCA&bvm=bv.69837884,d.bGE&psig=AFQjCNFJeMonSj2eTxCjy27dHX4k8DIbFw&ust=1404119801386755

Gamle, men stadig aktuelle nyheder

Lidt endringer i NF-NYT

P& Arsmgdet 2016 var der forslag om, at &ndre lidt i NF-NYT.
Forslagene var blandt andet at gentagelser kommer bagest i bladet og at tilmeldingskuponen til et arrangement kom umiddelbart
efter beskrivelsen af kurset, sa ikke der ligger flere forskellige kuponer samlet leengere henne i bladet.

Det er vi selvfolgelig lydhere overfor og jeg har derfor oprettet et nyt punkt ”Gamle, men alligevel aktuelle nyheder”, hvor mange
af de vigtige indlaeg, som har varet trykt tidligere, kommer til at vaere placeret.

Tilmeldingskuponen til det kommende ungdomsarrangement er i forbindelse med beskrivelsen. Punktet ”Andre organisationer” er
rykket leengere tilbage i bladet.

Med venlig hilsen
Louise Boserup, layout

Flytning og ny 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 leengere tid. S& HUSK derfor at sende
flyttekort, eller sende en flyttemail til Jargen Juel Pedersen, E-mail: medlem@nfdanmark.dk

Kartoteket

Medlemskaber

Efter afholdelse af de ekstraordinere arsmgder den 27-09-14 vil der fremover veare fglgende medlemskaber:

F: Familiemedlemskab, som giver ret til at hele familien (p& den pagaldende bopzl) kan deltage i NF-foreningens arrangemen-
ter. Kontingentet giver én stemme pa arsmgdet.

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 del-
tage i NF-foreningens aktiviteter, men giver ikke stemmeret pa arsmgdet (snsker man det, ma man veelge et A- eller F-med-
lemskab).

C: Stgttemedlem, som i dag.

Kontingentsatser — geeldende fra 01-01-15 — kontingentsatserne er ugendret i 2016 og 2017:

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 bidrag, som sa kan afvi-
ses, hvis man ikke gnsker at betale det. Betales de kr. 200,- far man fradrag pa selvangivelsen, dvs. om-
kostningen reelt bliver mellem kr. 120,- og kr. 135,- (alt efter bopzalskommune).

A-medlemskab: kr. 225,-

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

Her fremsendes kun indbetalingskort pa kontingentet, men yderligere bidrag er naturligvis velkomne.
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 falge med i, hvad der
foregar i foreningen til gavn og glade for vore medlemmer med NF.
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A-, B- og F-medlemmer kan deltage i NF-foreningens kurser og andre arrangementer.
HUSK — jo flere vi er — des steerkere bliver vi!

Lene Lind, Formand & Jgrgen Juel Pedersen, Medlemskartoteket

Den nye handbog — kb ekstra eksemplarer

Nu skulle alle medlemmer gerne have modtaget et eksemplar af vores nye meget flotte handbog.
Er der blandt lzeserne nogen, som gnsker ekstra eksemplarer af handbogen, kan disse kabes ved henvendelse til foreningen.
Bggerne koster kr. 60,- pr. stk. (pga. portostigning) incl. levering. Husk at opgive navn, adresse og antallet af bager, man gnsker.

Henvendelse til:
> Louise Boserup pa layout@nfdanmark.dk / 61 91 3151
> Lene Lind pa bladet@nfdanmark.dk / 20 11 64 20 (pa hverdage farst efter kl. 16.00)

Mange hilsner
Louise og Lene

Har du brug for en Navigator?
Christina Schaffer Jaenicke fortalte i NF-NYT nr. 4/2015 om et Navigator-kursus, hun havde
veeret pa.

Da Christina skrev hendes indlaeg var Sjeldne Diagnoser (SD) ikke helt klar til at sgsatte Navi-
gatorerne. Men det er man nu, og Navigatorene er pa banen.

Hvis du, som patient eller pargrende, kan bruge hjeelp fra en Navigator, sé kontakt Sjeldne Diag-
noser pd mailadressen mail@sjaeldediagnoser.dk eller ring pa tiIf. nr. 21 71 61 95.

Lene Lind, formand & Christina Scheaeffer Jaenicke, foreningsvejleder og Navigator

Socialradgiver sgges

Skulle der blandt medlemmerne eller NF-NYT’s ovrige leesere vaere en socialrddgiver, som pé frivillig basis kunne have lyst til at
bruge et par timer om méneden til at rade og vejlede medlemmerne omkring den sociale og sundhedsmaessige lovjungle. Det kan
vaere virkelig sveert (faktisk umuligt) for os leegmend at holde os orienteret om og frem for alt tolke den nyeste lovgivning pa om-
raderne social og sundhed.

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

Interesserede bedes kontakte formanden pa formand@nf-danmark.dk / 45 41 15 80 (efter kl. 17.00).
Ovenstaende er en meget vigtig sag for bestyrelsen, da det kan veere temmelig sveert at komme igennem til en socialradgiver de
steder, hvor vi ellers kan fa hjeelp — hos DUKH, VISO eller socialstyrelsen (se side 24).

Lene Lind
Formand
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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 desvaerre ikke selv mulighed for at ansaette nyttige fagfolk som laege, sygeplejerske, psykolog eller socialradgiver.

Derfor er det rigtig rart, at der findes forskellige uvildige selvejende institutioner, hvor vi som patienter og pargrende kan treekke
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 formand, Lene Lind pa telefon
2011 6420 (pa hverdage farst efter kl. 16) 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 00 10 Onsdag:  kl. 10:00 — 17:00
Fax: 33 14 55 09 Torsdag: Kl. 10:00 — 14:00

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

R&dgivning om sjeeldne handicap

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

TIf.: 41 73 08 29, 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 farste gang, du kontakter VISO, kan det veere en fordel at ringe og fa en uforpligtende og afklarende samtale med en
VISO-konsulent pé tIf.: 72 42 40 00 - Abningstid: Mandag til torsdag kI. 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 V1SO-konsulent pa E-mail adresse: VISO@socialstyrelsen.dk

Kontakt til DUKH

Den Uvildige Konsulentordning pa Handicapomradet
Jupitervej 1, 6000 Kolding

TIf.: 76 30 193 0, Fax: 7554 2669, E-mail: mail@dukh.dk
www.dukh.dk

DUKH har telefontid: ~ Mandag:  kl. 09:00 — 15:00
Tirsdag: kl. 09:00 —17:00

Onsdag:  kl. 09:00 — 13:00
Torsdag: kl. 09:00 —17:00
Fredag:  kl. 09:00 — 15:00
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Guider til lovomrader

DUKH (Den Uvildige Konsulentordning pa Handicapomradet) har udgivet en reekke guider, der giver en let introduktion til ud-
valgte 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

Hjeaelpemidler og forbrugsgoder
Specialundervisning

Bil

Tabt arbejdsfortjeneste

Sygedagpenge

Merudgifter til barn (841)

Fleksjob

Bolig

Arbejdsevnemetode

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

”Praksisnyt”

P4 DUKH’s hjemmesiden finder man ogsé Praksisnyt”, som udkommer med jevne mellemrum — ca. en gang i maneden.

”Praksisnyt” tager hver gang et relevant emne op og behandler det i dybden. De seneste udgaver har f.eks. givet viden om: Vente-
liste pa botilbud, Hurtighedsprincippet (noget omkring Retssikkerhedsloven) og Agtefelle 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.

DJKH

25
AF

www.nfdanmark.dk


file:///C:/Users/Louises%20pc/Dropbox/Bladet/NF-NYT%202014/NF-NYT%20nr.%203-2014/Udkast/www.dukh.dk
file:///C:/Users/Louises%20pc/Dropbox/Bladet/NF-NYT%202014/NF-NYT%20nr.%203-2014/Udkast/www.dukh.dk

adresse' POST B
Jorgen JustPeder- EE;K
= ] PP

Foto: Henry




