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Kontaktoplysninger

Bestyrelsesmedlemmer
Formand / Sekreteer:

Lene Lind

Stryngvej 25, Hammerum, 746Gerning
TIf.: 4541 1580

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

bladet@nfdanmark.dk

Neestformand

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

uj@nfdanmark.dk

Medlemskartotek

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

Bestyrelsesmedlem

Nanna Baumann Bundgaard
Blomstergarden 2®620 Albertslund

Mobil: 28 58 3869
ungdom@nfdanmark.dknb@nfdanmark.dk

Suppleant

Anders Hestbech Lind

Hgjgade 2A 2i dgr 2, Hammerum, 7400 Herning
Mobil 23 33 9061

ahl@nfdanmark.dk

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

Suppleant / Ungdomsgruppen
Trine Wind

Lavengrnsgade 32, Zh., 8700 Horsens
Mobil: 21 42 8850

tw@nfdanmark.dk

Lederteam Ungdomsgruppen
Trine Wind

Lavengrnsgade 32, th., 8700 Horsens
Mobil: 21 42 8850

tw@nfdanmark.dk

Feelles mail i lederteamahgdom@nfdanmark.dk

Rasmus Findshgj

Priorgade 9, st., dar,8200Slagelse
Mobil: 2 084 7019
Findshoej90@gmail.com

Redaktionen
Ansvarshavende: Layout:
Lene Lind Louise Boserup

bladet@nfdanmark.dk Sgsvinget 201, 4600 Kage

Mobil: 6191 3151, layout@nfdanmark.dk
NF-foreningennf@nfdanmark.dk

NF-foreningens hjemmesid@ww.nfdanmark.dk

Foreningsvejledere

Kasserer

Louise Boserup

Sgsvinget 201, 4600 Kage
Mobil: 6191 3151
kasserer@nfdanmark.dk

Bestyrelsesmedlem

Peter Snellman Floris
Engergdvej 3, 3200 Helsinge
TIf.: 48 79 7340

pf@nfdanmark.dk

Suppleant

Finn Hgjgaard Madsen
Sgmarken 137, Ollerup, 5762
Vester Skerninge

Mobil: 40 32 34 38
fm@nfdanmark.dk

Korrektur:

Lene MortensenJan Boserujpg

Charlotte Madsen

ISSN 16036654

Det er ofte forbundet med store problemer og bekymringskudle 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 drejéresigeonsom forzeldre til et barn med NF, som pargre
de til en voksen med NF eller som besaEsygdommen selv.

NF-foreningen har ntre foreningsvejledere, som varetager denne opgave. De har gennemgaet kurser, arrangeret af Sjeeldne Diagnoser, og el
uddannet til at: - Bruge deres erfaring og viden indenfor omradet

- Lytte og spgrge

- Lytte ogopfatte det egentlgbudskab

- Forstd mennesker, der er i sorg eller krise

Har du behov for en fortrolig snédkforeningsvejlederne har selvfglgelig tavshedspligt du meget velkommen til at kontakte os.

Send en enail til en af foreningsvejledernepm daekker den malgruppe, du har brug for. Herefter vil du snarest blive ringet op. Husk derfor at
oplyse telefonnummer i mailen.

Christina Scheeffer Jaenicke
Mor til Adam og gift med Uffé begge har N
csjaenicke@gmail.com

Leerke Olsen
Har selv NF
laerkeolsen@hotmail.com

Lene Lind

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

Lene Lind, formand
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Kalender
2017
Januar Marts April
14. Julehygge 3.-5. Arsmgde 2017 8. (for- Paskefrokost i Slagelse
Brorsons Veenget 6, N#es Hotel Frederik d. I, - modernt- | Se ogsad Ungdomsgruppens sio
ved gelse lig) Ungdomsgruppen
Se under kurser og andre Foreningsarrangement
arrangementer
Lokalgruppen @st Danmark
17-18. | Repraesentantskabsmgade
Sjeeldne Diagnoser
Hgje Taastrup
Mgde i Sjeeldne Diago-
ser,
paraplyorganisation
Maj Juli November
7.] Sommerudflugt tiFrilands- | 27- 30. | Familiekursus 2017 18.1 19. | NF-foreningens 3@rs jubibe-
museet Sankt Helene Centret, um. Jubileeumsfest for hele
Se under kurser og andre Tisvildeleje familien.
arrangementer Foreningsarrangement PejsegarderBraedstrup
Lokalgruppen @st Danmark Foreningsarrangement
18-20. | Eurordis 2017
Generalforsamling og nde
lemsmgde
Budapest, Ungarn
Se under kurser
Internationalt arrangement,
sjeeldne sygdomme
4




Formandens klumme

Som saedvanlig vil jeg indlede min klumme med lige at findaf arstiden. Nar klummen leeses er vi medio novemiggulen
neermer, og maske har vi faet vinter. Her i oktaskrivende stundhar vi knap faet efterar, selvom det begynder at hjeelpe pa det.
Som sagt, er det snart jul, s& maske skulle vi ligéds@r@ts gang i NForeningen.

Forste arrangement (som naesten altid) var &rsmgdet den farste hele weekend i marts méned. Omkring 55 medlemmer (heraf .
Ungdomsgruppen) havde en rigtig hyggelig weekend med diverse faglige indlaeg og sidst men ikkéetimditegtsbestemte
arsmgde. Arsmgdet blev afholdt p& Hotel Park, Middelfart.

Medio april blev der afhold Voksenkursus med 16 deltagere. Der var plads til flere, men det kneb lidt med tilmeldingeene. De,
var mgdt frem, havde en saerdeles hyggelitpargrig weekend pa Hotel park i Middelfart.

Sidst i april / fgrst i maj stod den sd pa LalaAdiar (ogs- en f ast tirlddlide)l deone yandgLalandiay u n g
Billund. P& denne tur er der normalt plads til seks piger og seks dretegdgest til malle princippet. Turen plejer at veere lidt
overtegnet, kun har vi de sidste to gange oplevet, at piger er lidt forsigtige med tilmeldingerne, sa der er blevelrgtapsfth
ventelisten. Jeg haber, at pigerne kommer ud af busken gaegtesa vi kan fa en mere lige kgnsfordeling. Flere af deltagerne i

ar, var med pa deres sidste LalardiaN b st e gang er de Orykket opo i Ungdomsgr

| maj deltog foreningei som saedvanlig i REHAB Messen i Bella Center. Har | ikke veeret pa Relassefgr, s - t ad o0 ¢
jer som vagt naeste gangnaj 2018. Det behgvékke at vaere mere dret par timer. Nar formand om godt et ars tid efterspgrger
vagter til messen, sa kom frisk og tilmeld jer. Man kan ogsé forhandstilmelde sig rarpgand @nfdanmark.dk

Maj wvar en lidt travl m-ned, da vi foruden de allerede n
ralforsamling, medlemsmgde og konference i EURORDISres europeeiskeapaplyorganisation.

Sa skulle vi hen til september far, der skete noget ud over de daglige garemal for at fa en forenindeeminigén til at fung-

re i dagligdagen. Her havde foreningen fire deltagere til europaeiskeMNErence i Padova, Italien. $3ie konferencer er altid en
yderst spaendende opleveismen ogsa altid en temmelig barsk oplevelse. Man er pa i rigtig mange timer, og alt foregar pa e
gelski alle foredragene selvfglgelig pa leegeligt engelsk. Laes mere om vores oplevelser og omfikivaeldvhjem i posen

under OReferater m. m.o.

Sidst i september / fgrst i oktober var det s blevet tid til &rets Ungdomskursus (vi har Ungdomskursus hvert andbter), som
afholdt pa Danhostel, Horsens. Desvaerre kneb det rigtigt meget med tilmeldjrsgedee var kun ni deltagere incl. kursustede
neiog s- indlBb der oveni kBbet en syg e iheetopdpnykietiiUngsidmdgsuppen. 3]
De unge havde et rigtig godt kursueg alle fik vigtig viden med hjem i kuffezh.

Ikke flere arrangementer i 2016men sa kunne vi se frem til 2017.

Vi starter selvfglgelig med arsmadet i marts. | juli maned skal vi pa Familiekursus, og endelig til november skal vi fejre NF
foreningens36-r s j ubi | Pum. Se naHremnmedreer evnedd rs.i ddea t4o.er i o0 K

Jeg har far skrevet om Lokalgrupperne i midemmer, og jeg vil igen kommmed et lille hjertesuk. | &r er flere (de fleste) af
Lokalgruppernes arrangementer blevet aflyst pa grund af for fa (naeste ingen) tiimeldinger. Det kapalkssikkat man ikke kan
samle bare en lille folk til de spaendende arrangementer, som Lokalgrupperne har forsggt at
arrangere. Det er vel heller ikke for meget at forlange, at man skal tilmelde sig pa forhand.
Arranggrerne skal da vide, hvor mange man kgneened, der kommer. Ellers kan de jo sta
der pa dagen helt for sig selv!

Sjeeldne Diagnosérvores danske paraplyorganisatiohar i 2016 sgsat to nye spaendende
projekter. Farst kom Navigator Projektese NFNYT nr. 2 og 3, og her den 1. oktober &de

man sa op for Helplinel Ps mer e under o0Diverseo i dette
og vejledning til oO0sjbldne borgere.

Nu ma det vist veere tid til at sige farvel og tak for 2016. Jeg vil samtidig benytte lejligheden til
at gnske alle medlenenog andre laesere en rigtig glaedelig jul samt et godt og lykkebringende
nytar.

Lene Lind, Formand og redaktar
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Gavebidrag 2016

Status pa arets gavebidrag ser ganske fornuftig ud, men vi er ikke helt i mal endnu.

NF-foreningen har pr. 12. oktober 2016 modtaget 91 bidrag med i alt kr. 39.250,50. Et enkelt stort og flot bidrag har waeret pa k
20.000.

Ud af de 91 bi dr agmedlemskaien Ded antaldurde hater veergpt hdjereada estyrelsen joeskondtie

gent strukturen og satte prisen ned pa familie medlemskabet mod en forhabning/forventningmadigniskaberne indbetalte

det fremsendt girokort (128 stk.) pa kr. 208pm gavebidrag.

NF-Foreningen fik ogsa oprett8wippog MobilePay forah = br edt wud i gavebidragsopfordr
gavebidrag den vej.

Bestyrelsen vil derfor endnu en gang opfordre til at give et gavebidrag, enten via Sparnord 904383533732ller Swipp
/MobilePay pa 42 72 68 98.
Husk oplys cpr.nr, hvis du gnsker skattefradraget. Enten i overfarelsen eller ved at sende ekassgt¢it@nfdanmark.dk

Bestyrelsen takker for hvert et bidrag, stort som lille.

Med venlig hilsen
KassererLouise & regnskabsfgrer Kay Lise

Swippvs. MobilePay

| lzbet af oktober maned har fgrst Nordea og efterfalgende Jyske Bank begge meldt Swipg séimarbejdet. Kunder hos de 2
banker kan fortsat benyt@wippda der er et 11 maneders varsel fgr samarbejdet opharer. Nordea har meldt ud at de vil ga til
MobilePay. Jyske Bank har p& nuvaerende tidspunkt ikke meldt ud, hvad de vil tilbyde deres kunder.

Fordelen ve@wipper blandt andet at overfgrelsen sker fra konto til konto og man derved undgar evt. gebyr til NETS eller andre
selskaber som administrerer betalingskortdtg@ngeeld kan man ikke overfgvenge til en konto/bank der ikke er med i sema
bejdet, som Mobile®y kan, da de netop overfarer fra betalingskort til konto.

MEN MEN MEN NFforeningen er kunde i SparNor8wipp) og har aftale med MobilePay, sa foreningen kan til hver en tid
modtage gavebidrag fra alle p& mobilnr. 42 72 68 98, hvad enten der brugae d#ér det andet.

Med venlig hilsen
Kassereri Louise

NF-foreningen har nubadeSwippog MobilePayaftaler pa plads mobilnr. 42 72 68 98
Il ndl pPgget er flyttet til 0Gaml e, men stadig aktuelle nyh

Louise Boserupkasserer

Stafettan S

N
@
Stafetten er gd pa tidlig juleferie, desveerre. Men vender steerkt tilbage i 2017 \
~

y
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BB 95 48 48 48

Opslagstavien

Indlzeg til neeste NMNYT skal vaere Lene Lind i heendenest deril0. januar 2017 pa email: bladet@nfdanmark.dk

Neeste blad udkommer med&bruar 2017

Husk, NF-foreningen nubadeSwippog MobilePayaftaler

En Swippog en MobilePay aftaler indgaeta foreningemu er deekket godt indsaallei medlem eller ejf nemt kan give et
gavebidrag, gerne pgd. 200; pa mobilnr. 42 72 68 98.

Hilsen
Kasseeren

Helpline
Laes mere om Sjeeldne Diagnoserg e st e tiltag p- siderne oO0Diverseo.

Redaktionen

Tegn et abonnement pa NRYT

Sa er det den tid pa aret, hvor man har mulighed for at tegne et abonnemeropénitigens foreningsblad NRYT for 2017,
hvis man gnsker at fa bladet tilsendt, sa keamlaeselet direkte fra bladet og ikke kun pa sin computerskaerm.

For de medlemmer, som ikke har computer ogail, samt de medlemmer, som gnskerNNT pa tryk og sendt med post, er der
mulighed for at tegne et abonnementKorl50.- pr. ar for de 4 &lige medlemsblade, inkl. porto.

Til- og framelding kan kun ske inden udgangen af et kalenderar og vil s veere geeldende det efterfglgende kalenderar. Betalin
vil blive opkraevet sammen med kontingentet hvert ar i februar méaned.

Til- og framelding tilabonnementsordning skal skeitimedlem@nfdanmark.dkbladet@nfdanmark.déller telefonisk pa 2a1
6420 (pa hverdage farst efter kl. 16.00).

Allerede tegnedeabonnementer fortseetter som hidtil, hvis de ikke afmeldes

Lene Lind, formand & Jgrgen Juel Pedersen, medlemskartoteket

Arrangementer i Lokalgrupperne

Vaer opmaerksom pat der i de naeste par maneder afholdes arrangementer i flere af Lokalgrupperne
Lokalgruppen @st Danmark:

Lgrdag den 14. januar 2017Julehygge i Naestved.

Sgndag den 7. maj 201 Sommerudflugt til Frilandsmuseet.

Se mere pa Lokalgruppernes sider.

Husk: Alle medlemmer kan deltage i alle Lokalgruppernes arrangementer!

Redaktionen
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Fra medlemmerne

Dorethe ogKeld pa Fregatten Jylland

Vi er 2 seje nordjyder, sonar rigtig aergerlige over at turen til Fregatten Jylland blev aflyst pga. manglende tilslutning, sa vi drog
selv til Ebeltoft.

Ved ankomsten gik vi fgrst lidt rundt indenfor i den tilstadende bygning. Efterfalgende gik vi sa opafreghtten.

Efter at have set nogle livagtige scener fra en benamputation, hvor patienten blev holdt af flere personer, fornemmer man, hvor
uhyggeligt det ma have veeiietler var endda lyd pd, hvor man hgrer saven og skrig.

Besaetningens rum, faengslet, kaptajnens lukaf dgnbdk ved de store maskiniesa havde vi faet nok. Vi gik op i fri luft og var

sa heldige, at et foredrag om Fregatten skulle til at begynde, og vi var med pa en lytter. Vi oplevede ogsa at blivedoeardret
skibet, fordi de skulle fyre en kanoniasikken et brag, godt at vi fik besked pa at holde os for grene, og sa var det ikke engang s:
meget krudt, som de brugte under sgslagene.

Vi ndede ogsa at fa en leekker frokbsti var heldige at fa et bord. Det var et tiltreengt hvil.

Efter fregatten giki over pa Glasmuseétdet skulle | prave, det var ogsa super. Vi karte ogsa til Helgenaes, nu vi var pa disse
kanter. Det eneste vi manglede var en kaffekurv og sa lidt bedre vejr.

Vi er klar til turen til naeste ar, hvis det kommer pa tale.

Doretheog Keld, Hjarring
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Foto: Fregatten Jylland
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Ungdomsgruppe

Ungdomsgruppens kalender

Novembe 2016r Marts 2017 April 2017
19. Julefrokost iHorsens 3.-5. | Arsmgde 2017 8. Paskefrokost i Slagelse
Ungdomsgruppen Hotel Frederik d. II, - Se ogsa Ungdomsgpu
gelse pens sider
Foreningsarrangement Ungdomsgruppen

Se ogs&iderne fralO til 12 for Lokalgruppernes arrangementey NFforeningens kalender side 4

Kontaktpersoner Ungdomsgruppen

Trine Wind
Lavengrnsgade 32, 2. 18700 HorsendMobil: 21 42 8850, tw@nfdanmark.dk

Rasmus Findshgj
Priorgade 9, st., dar, 3200 SlagelseMobil: 20 84 7019, findshoej90@gmail.com

Medlemskal{Ungdomsmedlemmer)
Se de aktuelle medlemskaber for ungdomsmedlemmsidpa6

Lene Lind, formand & Jgrgen Juel Pedersen, medlemskartoteket

Ungdomsgruppengaskédrokost 2017

De sidste to &rs store succes med paskefrokost, fortseetter igen i 20171 JUHUU!!

Der harveeret meget stor tilslutning og gleede ved de sidste 2 arrangementer, sa derfor karer vi selvfglgelig videre med samme
opskrift og far en rigtig god dag i hinandens selskab.

Rasmus Findshgij er igen veert for en dejlig dag, og derfor foregar festligheglemrieSiagelse.
Datoen er ikke fastlagt endnu, men som udgangspunkt bliver det Igrdag den 8. april 2017.
Der kommer mere information i naeste nr. aFN¥T og p& Facebook.

Mange hilsner
Trine og Rasmus

Ungdomskursus 2016
30. septembeii 2. oktoberi Danhostel Horsens

Se referat fra Ungdomsgruppens efter-rskursus p- siderne

Redaktionen
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Lokalgrupperne

Lokalgruppen Nordjylland

Dorethe Nielsen oeld Jensen
TIf.: 2160 5184 / 98926071
E-mail: doretheogkeld@has.dk

Se evt. indbydelser under de andre Lokalgruptler i kalenderen side 4.

Dorethe og Keld, Hjgrring

LokalgruppenRegion Midtjylland(& andre)

Kay Lise Evald Petersen

TIf.: 7575 2744 [Mobil: 2578 2744
E-mail: kay-lise-evald@mail.dk

Den 1. september flyttede jeg fra Breedstrup til Saims@det kan maske veere lidt upraktisk i forhold til at vaere kontaktperson
for Lokalgruppen RegioMidtjylland.

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

| er velkomne til at melde jer ibrmanden Lene Lind eller til mig.

Turen til Fregatten Jylland, som var planlagt til den 13. august 2016, blev jo desveerre aflyst pa grund af mangleirdg tilslutn
Men vi er da friske p& at prgve igen naese ar.

Er der nogen i Midt @st eller Vestjyllard, som har mulighed for huse os til en hyggesammenkomst inden jul, hgrer jeg gerne
snarest, sa vil vi sende invitation ud via mailliste.

| kan maileeller ringe til mig.

Lise
TIf.: 75 75 27 44eller 25 78 27 44 mail: kay-lise-evald@mail.dk

Lokalgruppen Syd& Sgnderjylland

Midlertidig kontaktperson!
Kay Lise Evald Petersen

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

Kontaktperson til Lokalgruppen Syé& Sgnderjylland SOGES.

Det er snart leenge siden, der har veeret en lokal kontaktperson fargSgdnderjylland en periode, hvor jeg har veeret midle
tidig kontaktperson.

Men i forbindelse med at jeg 1. september éyitii Samsg, synes jeg, at det vil veere godt at finde et lokalt medlem, som vil
patage sig posten.

Det kraever ikke nogen stor og indviklet indsiataen blot at der er et medlem, som er tovholder pa 1 eller 2 lokalearrangementer
om aret.

Jeg hjeelper eget gerne til bade med det praktiske og med mine erfaringer.

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

Kay Lise
TIf.: 75 75 27 447 mail: kay-lise-evald@mail.dk

www.nfdanmark.dk
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Lokalgruppen Fyn
Charlotteog FinnMadsen
Mobil: 3062 4910, Email: finnhm@post11.tele.dk

Hej Fynboer
Seneste mel di ng v eidder.varingen kemkrete tilneldiogBri(nieh leltssaki amii bmmer maske?).
Chalotte og Finn tog til Bisonfarmehns e r ef erat p- siderne OReferater m. m.o.

Brug nu ikke den gamle sbtning, oDer sker oallero lkn ski
kunne teenke jer, der skalesker pa Fyn. Vi vil gerne lave nogle ting for og med jer Fynboer med NF og pargrende, men nar |
ikke fortaeller, hvad | vil, er det sveert at gaette, hvilke ting | kunne taenke jer at deltage i.

Vi har mulighed for at sgge lidt aktivitetspenge fra-fdFeningen, sa det kan ga til evt. lavere entre eller andet.

Der var ikke den helt store tilslutning til vores tur til Bisonfarmen i oktober (se ovenfor). Har alle bare nok i sikgsdivad
gar vi forkert siden vi ikke hgrer noget overhovedet fra jer??

Skriv en mail til 0s, og vi vil samle dem sammen, og sa vil | kunne leese om det hétYNF
Med hab om at alle ma fa en god jul og et godt nytar.

Hilsen Lokalgruppe Fyn
Charlotteog Finn, Ollerup

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

Kontaktpersonerne / koordineringsgruppen for Lokalgruppen @st Danmark er:

x  Peter Hag Lagvstad (Nordsjeellaridinail: peter.hag.lovstad@gmail.com
x  Pt. ingen daAnnette Christenselmar trukkket sig.

x  Christina Scheeffer Jaenicke (Reg®jeelland)i mail:csjaenicke@gmail.com

Til arsmgdet 2016 var der forslag til at arrangesget for unge, eks. LAMarty. Disse mere specifikke arrangementer er op til de
unge og jer foreeldre at arranget@ntakt evt. Ungdomsgruppenmle vil gerne veere behjeelpelig med kontakt mellem de unge.

Vi efterlyser en perveemedikoardineriigsdrippen, sdkaderomrdd@r et repteesemteret. Skiiv til os
du skal veere hjertelig velkommen! Vi deles om opgaverne.

Keerlig hilsen og pa gensyn
Peter og Christina

Kommendearrangement:

Til &rsmgdet i marts 2016 slog vi de tre lokalgrupper i @st sammen, sa vi nu hedder lokalgruppe @st Danmark.
Vi har haft to arrangementer i juni og august, diesveerrenatte aflyses pga. for fa tilmeldte og for sent udmelding til jer derude.

Vi starte’ det nye ar i hab om at kunne ses noget mere i 2017, sa saet kryds i kalenderen og tilmeld jer med det samme til falger
arrangementer i fremtiden:
1 Julefrokost i Neestved lgrdag den 14. januar 2017 kl. 13 i Naestved.
Se under mgder og andre arrangementer
1 Udflugt til Frilandsnuseet sgndag den 7. maj 2017 kl. 11 i Lyngby.
Se under mgder og andre arrangementer.

Der arbejdes pa et lidt sterre arrangement ud fra de @nsker, der var til arsmadetidti o bag kulissen, sjove og udfo
drende familie opleMser,e | | er udf |l ugt til et O0Sommer | a-NdTorw.1iRAZ. o og nbr

11
AL

www.nfdanmark.dk


mailto:finnhm@post11.tele.dk
mailto:csjaenicke@gmail.com
mailto:peter.hag.lovstad@gmail.com
mailto:csjaenicke@gmail.com

Vi far gkonomisk hjeelp fra Nfforeningen, men der vil sandsynligvis veere en mindre egen betaling pa denne tur. Til gengeeld
arbejdes der hardt pa at det blieerrigtig god speendende oplevelse for dile

Arrangementer annonceres i ¥ T og pa Facebook gruppen NFanmark.

Til &rsmgdet 2017 stikker vi hovederne sammen og taler om gnsker til arrangementer fra sommer/efterar 2017. Gleeder mig til ;
se jer til juefrokost i Neestved og til &rsmgde i marts 2017

Efterars hilsener fra
Christina Jaenicke

Opfordring til Lokalgrupperne

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

Sa kan | hurtigt og billigt komme i kontakt med alle medlemmer i de forskellige Lakadgr. Det er den bedste og billigsté-m
de atinvitere til arrangementer i Lokalgrupperne pa-N¥T kan selvfglgelig ogsa anvendesien det kraevdangtidsplanlag-
ning.

Kommunikationen via Facebookaleneer ikke tilstraekkelig bred 7 anvend derfor (ogsa) dsse andre kommunikationsfe-
mer.

Formanden, redaktagren

Maillister

Til medlemmerdergnsker at komme pa deres egakalgrupes mailliste, bringes nedenfor de mailadresser, man skal tilmelde
sig pa.

Send en mail til den aktuelle neadresse og bedm at komme péa dkalgruppens mdikte.

Lokalgruppen Nordjylland:doretheogkeld@has.dk

LokalgruppenRegionMidtjylland: kay-lise-evald@mail.dk

Lokalgruppen Syd & Sgnderjylland:Midlertidig kontaktpersonkay-lise-evald @mail.dk

Lokalgruppen Fyn finnhm@post11.tele.dk

Lokalgruppen@st Danmark
1 Peter.hag.lgvstad@gmail.coinNordsjeelland
1 csjaenicke@gmail.coinRegion Sjeelland
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Referater mm

Prisoverraekkelse i Baggefgrensen Fonden
Torsdag den 22september 2016 pa Hotel Munkebo i Vejle

| &r var det fierde gang at Lene og Anders deltog i Ba§geensen Fondens (Dandy Tyggegummi) prisoverraekketsmn da-
ne gang var det lidt anderledes. Mere herom senere.

BaggerSgrensen Fonden er stiftet derktober 1984. Fondens formal er at yde statte af almennyttig eller almen velgarende
karakter til kulturelle eller sociale aktiviteter samt til videnskabelige aktiviteter med tilknytning til odontologiskeritad et
medicinske omrader, herunder iseessfaning, udvikling, uddannelse og oplysning til udbredelse af mogdandhygiejne samt

til forebyggelse af sukkersyge og gjensygdomme.

Fra 2013 tilgodeser fonden ogsa omraderne cgliaki (glutenallergi), autisme og neurofibromatose. Det-évrieeirigé kom-
mer ind i billedet. Vi har de sidste fiée modtaget penge til diverse arrangemeitde sidste to ar har vi modtaget ka.43.000
til fredag aften pa vores arsmgder.

Bestyrelsen prioriterer og udveelger modtagerne af fondens priseggduihé afinviterede indstillinger. Der uddeles haedeispr

ser tit

1) personer, som har ydet en banebrydende sundhed videnskabelig inésdtsjpénternationalt niveau

2) yngre (under 40 ar) talentfulde forskere, som har praesenteret selvsteendig forsknirapseaatkl

3) personer, som forestar sygepleje og daglig radgivning inden for de omrader, der har fondens bevagenhed, og som har ydet
seerlig indsats.

Tilbage til dette ars prisoverraekkelse. Farst var der velkomst ved bestyrelsesformand Steen Bagger, Sierefter underhabl

ningT men ikke det saedvankgndslag med Kristian Lilholt Band. | &r marcherede en hgj flot skotte spillende pa saekkepibe ind i
lokaleti det lgd faktisk rigtigt godt.

For motivation og overreekkelse stod bestyrelsesmedlem professoleege dr. med. Oluf Brobye Pedersen og bestyretsesfo
mand Steen Bagg&grensen.

Der blev fBrst uddelt tre oOtalentprisero (8 50.000.pkr.).
Center for Inflammation og Metabolisimigshospitalet (for sin betydningsfulde forskning inden for fysisk aktivitet i foretbygge

sen og behandlingen af diabetes), Peter Bangsgaard Stoustrup, specialtandlaege og ph.d. pa Aarhus Tandlaegehgijskole (for sil
internationalt anerkendte studier af kdedegigt hos bgrn og unge) og Zach Gerkaines, lektor og ph.d. pa Metabolismaee

tret ved Kgbenhavns Universitet (for sin banebrydende forskning i, hvordan indsigt i det sakaldte brune fedtveev i kdyppen pa
og mennesker kan udnyttes til at fremmeighéden for vaegttab).

Sa var man kommet til
oOop-skBnnel s
(25.000 kr.)i dem var
der to af: Klinisk diaetist
Mette Borre (for hendes
arbejde med dieet og
irritable tyktarme) og
formand for NF
foreningen Lene Lind.
Indstillingen til prisen
for Lene lgd saledes:
oPatientfor
forkvinde Lene Lind
modtager paskennekse
prisen som en varm
anerkendelse af at hun i
mange ar har veeret den
drivende krét i ja en
ildsjeeli bag Neuraf
bromatose F

Foto: BaggerS@rensen
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Sa var der champagrniedlle (igen). Endelig var det blevet tid til overraekkelse af den egentlige B&pgensen Pris (500.000

kr.), som i ar gik til Torben Hansen, professor pa Metabolismecentret ved Kgbenhavns Universitet (for sin udforskning-af de a
lige arsager til fedm og type 2 diabetésogsa internationalt). Efter selve prisoverraekkelsen holdt prismodtageren et fagligt in
laegi som faktisk var til at forsta for almindelige mennesker.

Nu vendte den saekkepibespillende skotte tilbage med lidt underholdning, ogrisugtitele dagen med en leekker frokostbuffet
med vin og gl till til sidst kaffe med fin chokolade.

Lene og Anders drog glade hjem med et flot diplom, en kobberfigur (som lignede en blandemaskine) til at blande tyggegummi i
en stor pakke med tyggegumng ikke at forglemme en stor buket blomster.

Lene og Anders

Foto: BaggeiSgrensen Fonden
Fra venstre ses: Peter S. Stoustrup, formanden for B&ggensen Fonden Steen Bag§erensen, Kristian Karstoft, Torben
Hansen og Zachary Gerhadines.
Forrest: Lene Lind og Mette Borre

Bisonfarm 2210-16

Fynboerne trodsede regnvejret og karte til Ditlevsdal Bisonfarm for at mgde de praegtige dyr, og fa smagspraver pa bisonkad i
form af et maltidi men ak, de havde aendret betingelserne for besdtethesferien, s& der stodvis personef og kunne ikke

komme ud og se pa dyrene, og vi kunne heller ikke f& noget at spise, da vi skulle vaere mindst 20 personer, fgr deogdis, gare
og det var kun pa forudbestilling. Men fra gdrden kunne vi sendyga over 500 m veek. Det var bare ikke rigtigt til, nar dgt re
nede samtidig.
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Sa vi matte ngjes med at handle lidt i gardbutikken og ellers kare med et hdb om at gentage arrangementet evt. tid@@ret og
hvor mange der vil tilmelde sigpa forhar.

Det var en vad oplevelse pa flere mader, men nu er vi fynboer jo ikke sadan at sla af en bison, s vi hopper op paiden engang
foraret. Mere om det i neeste nummer atN¥T.

Hilsen Fynboerne
Finn Madsen

Til Bunkebryllup med Sjeeldne Diagnoser
Fredag den 261 sgndag den 28. august 2016

Sjeeldne Diagnoser (SD) havde indkaldt til Bunkebryllup pa H. C. Andersens Hotel i Odense. Bunkebryllup skulle deekke over, :
temaweekenden var for bade formeend, navigatorer og foreningsvejledere.

Fra NFforeningen deltog formand Lene Lind, navigator og foreningsvejleder Christina Jaenicke samt Anders H. Lind. Anders
deltog som foreningsvejleder, da andre af foreningens foreningsvejledere havde meldt forfald.

Vi mgdtes fredag omkring kl. 17.00, hvor der var vefisb og introduktion til weekendens program. Herefter var der feeligs mi
dag.

KI. 19.00 og resten af aftenen var forsamdingelt op i tre grupper, som havde hvert sit tema.

Formandsgruppen: Her blev der diskuteret konkrete emner og fremtidsplaner fgregruberunder hvordan formeendene bedst
bruger hinanden?

Vejledergruppen: Her blev man introduceret til SD og til den vejledning, der foregar i vores foreninger. Intro til forenidgsvejle
ning generelt og praesentation af Konceptheeftet.

Navigatorgruppen: Heblev der udvekslet erfaringer.

Kl. 22.15 var der natmad, men derefter blev der nu hurtigt roligt rundt omkring, da langt de fleste havde haft en lahgwibgy og
veeret pa arbejde ferst inden turen til Odense. Men der var vist ogsa nogle, der fik sinakketelig sent. Christina var deswvee

re ngd til at tage hjem fredag aften, da det stadig ikke er lykkedes for nogen at veere to stedet pa én gang, og Henagé tilste
se derhjemme var vigtigere.

Lgrdag morgen var der morgenmad i restauranten, @930 gik dagens program i gang.

Efter velkomst v/ formand for SD Birthe B. Holm var dagens farste opleeg om socialloven, borgerrettigheder og sagsgange. Soc
alradgiver og handicapkonient Inge Louv beskrev en sagsg igennem det sociale system, borgeretiigheder og komm

nens forpligtigelser. Inge papegede vigtigheden af at have en bisidder med til maderne i kommunen, som med sin ldette tilsted
veerelse hjeelper med at stille spgrgsmal og hjaelper med at huske, hvad der blev sagt. De af deltagewde, exdanihger med

enten at have en bisidder med eller selv fungere som bisidder, berettede udelukkende om positive oplevelser.

Efter frokost var der oplseg om handicappedes muligheder pa beskeaeftigelsesomradet v/ jobkonsulent Inge Skiamdieagdra
Idreettens Videnscenter. Hun fortalte om, hvordan de i centeret hjeelper mennesker med handicap til et job, som tager udgang
punkt i den enkeltes arbejdsevne. Ing
Sgrensen papegede ogsa vigtighede [
af, at have en bisidder eller pagsr
praesentant naktil mgderne pa jo-
centeret eller i kommunen.

Kaffepause og kort efter at vi var gae
i gang igen fik vi midt i det hele ume
tet besgg af Statsminister Lars Lakke
Rasmussen, der af andre arsager vai
pa samme sted som os. Det blev til e
god snak om dsjeeldnes saerligedu
fordringeri og Lars Lgkke gnskede
os held og lykke med at finde derpe
ge, vi mangler til en Helpline i rets
satspuljeforhandlinger.
Statsministeren afbrgd sadan sat d
gens sidste faglige opleegsholder
Natasja Espelgv Balslev, chefigtri

Foto: Sjeeldne Diagnoser
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Kreeftens Bekeempelse. Hun gav deltagerne et indblik i sundhedspatemtrettigheder, klagegang etc. Hun opfordrede til, at
man som patient skal kende sine rettigheder og udtrykke undren, hvis de ikke bliver fulgt.

Derbley i nden aftensmaden ogs - tiiHdordan spillerdareningsvdijlederg, Navigatoreood-eld p | |
pline sammeno?

Efter aftensmaden gik vi i samlet trop til H.C. Andeis&useum (som |4 lige i neerheden). Efter en rigtig spaendendésund

ning p& museet v/ fortaeller Maria Junghans gik turen tilbage til hotedigtMaria fulgte med. Over en drink fortalte hun efte
falgende fantastisk levende om Odenses historie. Nu var rammerne sat for en meget vigtig del af Bunkebrylluppet: Muligheden
for uformelt at tale sammen om livet med sjeeldne sygdomme og handicap.

Sgndag handlede udelukkende om Helpiimatroduktion til kerneopgaverne, mulige cases (hvordan kan de handteres, hvad kan
vi henvise til, kort over ressourcelandskabet, Igbende uddzanfor radgivere), samt samtaler og registrering af vejlederkorpset.
KI.12.00 var tema weekenden slut, og der var ¢ madpakker.

Tak for en szerdeles informativ, leererig men ogsa hyggelig temaweekend.

Lene, formand og Anders, oOforeningsvejledero

0OBunkebryllupo i SjpbPldne Diagnoser

Sadan hed sidste weekend i august 2016 i Odense, som Sjeeldne Diagnoser afholdte for foreningsvejledere og formeend fra de
forskellige sjeeldne foreninger og netveerk, samt for Navigatorer fra Sjeeldne diagnoser. VNFfdraningen Lene Lind, A-
ders Hestbech Lind og Christina Schaeffer Jaenicke af sted til H.C. Andersens by.

Vi var samlet til en weekend med sparring med hinanden, ny leering fra foredragsholdere, samt drgftelse og nyt info em Helplin
der i skrivende std er gaet i luften 1. oktober.

Vi ankom fredag og den aften blev brugt pa at samles i de forskellige funktioner og fa erfaringsudvekslet, sparret reed hinand
og fa lidt supervision pa udfordrende opgaver. En meget hyggelig og givtig aften hos Nawmigatore

Om lgrdagen havde vi farst besgg af handicapkonsulent Inge Louv, en utrolig vidende kvinde, der fortalte om socialleven, borg
rettigheder og sagsgand@et var tedje gang jeg hgrte et oplaeg fra hende og alligevel fiknggser ud af det, og dear et stort
engagement i salen, debat og spargelyst. Efter frokost var der oplaeg om handicappedes muligheder p& beskaeftigelsesomrade
jobkonsulent Inge Sgrensen fra Handicapidreettens Videnscenter. Ogsa her et meget interessant opleeg, iseerdfcapmge han

des uddannelses og beskeeftigetsaigheder og lovgivning p& omradet. Her er der virkelig viden og ekspertise at hente, hvis man
som foreeldre til en ung, star i limbo over fremtiden, nar ens barn ikke magter et fuldtids studie eller job p& etingalsds.

De vil meget gerne udbrede deres viden pa omradet. Se mevevpéandivid.dk.

Til sidst var der opleeg om sundhedsloven og patientrettigheder v. Natasja Espelgv Balslev, jurist og chefkonsulemd i Kreefte
Bekaempelse. Her er jeg blevet udlzert en del af egne erfaringer, s& det var bare en god repetition for mig.

Som det sidste i min weekengeg tog hjem lgrdag aften frem for sgnddik vi fint besag af selveste Statsministeren... med hab
om lidt gkonomisk hjeelp til Helpline, der endnu ikke er fuld finansieret, men alligevel er startet. Lars Lgkke gnskede os held og
lykke i at fa del i de midler, der kan sgges om, og han var ogsd meget interesseret i at hare om Sjeeldne diagnosker-og patient
eningenes frivillige arbejde. Jeg synes nu godt han lige kunne have smidt bare en lille million pa bordet.... men sadangungerer

jo kun i udemokratiske lande... Det er nok ikke veerd at bytté for

Al det, jeg sugede til mig den lgrdag, er for mit vedkomde=med til at hjeelpe mig til at vejlede jer, der kontakter foreningen,
eller dem som jeg er navigator for.... og ogsa til gavn for min egen familie.

Sjeeldne Diagnoser er jo vores paraply organisation, hvor mange sjeeldne og ofte sma foreninger sstatiet kimanden og
erfaringsudveksle. Efter at have set denne organisation i aktion flere gange og er blevet uddannet som navigator garidenne or
sation efter min mening en helt uvurderlig hjeelp til vores foreniigne faellesskabet omkring vores feslkagd livet med en

sjeelden sygdor er utrolig energigivende og vigtigog tro migi der bliver ikke kun talt om sygdom og klager om systeéimet

der bliver diskuteret, hygget og grinet ligesa snart, vi forlader foredrag og debatter.

Tusind tak til Sjeelne Diagnoser for endnu et laererig kursus!
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Hvis du overvejer at melde dig som frivillig for foreningen, som vejleder, i bestyrelsen, eller bare som en der geripe vildgee
sma ting, nar der kaldes, vil jeg anbefale det. For mit eget vedkommendeegiveig et tiltreengt laft fra de problematikker, der

ind imellem fylder meget i min egen familie pga. NF, nye muligheder til at tackle egen families udfordringer og ikketmindst e
energi boost til at fokusere pa det man som pargrende KAN ggre og hvokadanhjéelpe hinanden. Den tid og de kreefter jeg
bruger pa disse opgaver, opvejes fuldt ud af den leering og passion jeg far ud af det, samt ikke mindst af de dejlige sgenneske
venskaber jeg har mgdt og faet undervejs.

Der er i gjeblikket brug for fleraavigatorer. Hvis du taenker, du har erfaring og viden at dele ud af og lyst til at laere mere om at
hjeelpe andre til selvhjeelp, er du maske den naeste navigator. Giv mig et rings{#l0644) eller send en sms, for at fa mere

info.

Helpline er et profesionelt og engageret radgiverteam. De er klar ved telefon og mailbox med information, stgtte og radgivning
mandagtorsdag kl. 1614 og onsdag helt til kl. 20

Telefonnummeret er: 384 0010.

Eller du kan skriveil helpline@sjaeldnediagnoser.dk

Husk. .. Sjbpldne diagnosers navigatorer og Hel pli md ie&ro.t. i..

Der er ofte hjdp at hente i den anden endle
Der er ingen grund til at sidddene med bekymringerne... For du ER ikke alene.

Christina Scheeffer Jaenicke
Foreningsvejleder og navigator.

17" European Neurofibromatosis Meeting
8.1 11. september 2016 i Padova, Italien

Onsdag den 7. september satte Jargen, Nanna, Trine ofursea mod Padova, Italien. Med fly fra Kastrup til Venéddigd-
lemlanding i Frankfurt, og sa det sidste stykke i bil til kurbyen Abano Terme (¢alA@ninutters karsel fra Padova), hvor vi
skulle bo pa Alexander Palace Hotel. Det var ogsa her, dé¢ milsonferencen skulle foregd. Men vi var godt traette, da vi kom
frem og tjekkede ind omkring midnat.

Torsdag var konferencens fgrste dagen heldigvis ferst fra middagstid. Vi brugte formiddagen til en lille gatur rundt i Abano
Termei mange storélotte hoteller samt masser af spabade og wellness. Frokosten blev indtaget pa en lille cafe lige overfor hote
let.

KI. 13.30 blev alle konferencedeltagerne samlet kart i busser til Palazzo Bo, University of Padova , hvor nogen bleat tégistre
konferenceni andre matte vente til fredag hjemme pa Alexander Palace. Der var rimeligt meget rod omkring registreringen.

KI . 15. 00 var de rigeddag og@gkemnien, gg h&efter kanferenoens abningsforedrag. Farst et indlaeg om
UniversitetetiPd ova set i medi ci nens historie. S- fortalte G. Ev.
sidst lidt om kirurgi og sygdomme omkring grerne. Nu var vi vist ogsa godt brugte og den stod derpa pa velkomst cocktails og
pindemadder.

Det va nu tid til pA gdben at bevaege sig gennem Padova til en anden afdeling af univerSitaetei Giganta, hvor vi senere

p- aftenen overvbrede en kammaduk OnivergtetstHogpialdrkésters Allé emgemidetsE n s |
medlemmer vaansat pa hospitalet. Der blev spillet musik af Vivaldi, og det var en aldeles storslaet oplevelse.

Endelig var dagen slut, og vi blev i busser kgrt tilbage til Abano Terme og vores Hotel.

Resten af konferencen blev nu afholdt p& Alexander Palace Hatelyijo ogsa boede. Det gjorde det hele lidt nemmere. Fredag

formiddag var vi s= klar til 0Sessi onisédkefaglige mdizeghHemvar dezll.2 o
et indleeg om NF1 og ADHD (se referaterne).
Efter en kaffepauseégk man vi dere med 0Session 20, som handledé& om g

fire faglige indleeg. Sa var det endelig frokost (buffet) og tid til at kigge pa de mere end 80 posters.

Eftermi ddagens 0Sessi opakiniske folsagomkring NFilfireé faglige indleam Btaa dméring pegl
logisk statte til livskvalitet for unge med NF1 (se referaterne).

Om aftenen deltog vi i den store officielle middag. Vi blev i busser kgrt ca. 1 time ud i de omliggende bjenggtitl kyggelig
restaurant og aldeles pragtfuld mad.

Lgrdag var alle deltagerne fra patientforeningerne samlet til en speciel dag for dem, mens den faglige konferenceekdbes vider
drejede sig bade om diskussioner om et fremtidigt samarbejde fozeminignellem (Kunne vi stabkt nyt NFEurope pa bes

ne?) og faglige indlbg. FRBr f or mi ddidlaeshom brigstkifeeft egmeaaesngi-id 0 Se
bindel se med NF (se r ef eirt®indlaeg)satmassef of tiel fil ap@rgsendl oggsvad Sessi on 2
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Frokost o g tréisdeeg meddidtil spargsmal og svar. Der var bl.a. et indleeg om et genetisk register-fatisfter

v/ J. Peltonen (Finland) og franske P. Wolkenstein fortalte om neurofibromatose, dmihehandling.

Efter mi ddagskaf f & 2indlegtog stut benmadrkningér el balset abdaged shakkede vi ogsa serigst om oprettelse
af et nyt NFEurope (eller hvad det nu kommer til at hedde). Der arbejdes videre med nogle konkreteNptddeanmark dek-

ger ikke direkte i dette arbejde, men vi er selvfglgelig meget interesserede i at veere med i en evt. ny organisation.

Om aftenen gik vi en tur og spiste pizzaer pa hotellets terrasse.

S@ndag og konferencens sidste ldgS e s s i 0 nfaggé korfferencdidine indleeg, bl.a. et indleeg ved A. M. Sehested
(CCS, Rigshospitalet).

Endelig var vi n-et frem til konferencens afsluttende be
ONeurofi bromat os e/P.WoikensteinnfRranlkoig). f r emt i d o
Farvel og tak fordennegaingr i ses til: oOoWorl d Neuri®3. okiobep20k81 RassjFsankigo ngr e s

Vi brugte resten af dagen til at slappe af, nyde livet, g& en lang tur og fa lidt at spise.

Mandag sbd i hjemrejsens tegn. Bil til Venedig og sa fly til Kastrup (denne gang uden mellemlanding). Fra Kastrup havde Trine
og Lene s4 lige den sidste tur til Jylland, inden de kunne sige, at de var hjemme.

Jorgen, Nanna, Trine og Lene

Foto Internettet Abano Terme, Padova

Sidste nyt om NF fra den europaeiske NFkonference 2016

| forbindelse med et europeeisk Neurofibromatosis mgde, er der rigtig mange leegelige opleeg om mange forskellige emner sam
masse forskningsresultater, der bliver fremlagt. Det hele foregar pa engelsk med medicinske og latinske termer, latilket gar,
manskal spidse grene for at f& oplaeggene til at give mening. Vi har lavet referater over nogle af de emner og informationer, sol
vi fandt mest interessant. Referaterne vil blive delt op, s& der nogléNiVIF4 2016 og nogle i NAFNYT 1 2017.

Brystcancer
Pakonferencen i Barcelona 2014 fremlagde Juha Peltonen fra Finland dokumentation for, at risikoen for brystkreeft var hgjere f

kvinder med NF1 end for resten af befolkningen.

Disse resultater er nu blevet understattet af flere undersggelser, og denighed em, at risikoen er cirka dobbelt s& stor som

hos andre. Desuden er der ligeledes enighed om, at brystkraeft optraeder tidligere hos kvinder med NF1 end hos andre. Der er
lande, som har nedsat alderen for mammografi scanning for kvinder meddN&4dr, er almindelig enighed om, at screening bar
foretages fra cirka 35 ars alderen. Dette er p.t. ikke indfart i Danmark (her scannes kvinder med NiEsfadien). Det er

derfor vigtigt at veere opmaerksom pa knuder i brysterne, og hvis man dy sévskal man kontakte CSS enten i Skejby eller pa
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Rigshospitalet. Vaer opmaerksom pa, at de almen praktiserende laeger ikke ngdvendigvis kender til disse forhold, og nilaske ikke
betragte forandringer som noget problem.

De fleste lande anvender fortsatmmaografiscanning, selvom der er enighed om at MR scanning vil veere bedre til at vurdere
forandringer. | Danmark vil man formodentlig ogsa blive henvist til mammografi, men der sker jo ikke noget ved spargatil, om
MR skanning ville veere bedre.

EuropeanReference Network ERN

| EU regi er man i gang med at oprette netveerksgrupper for forskellige sjeeldne sygdomme og lidelser, som har feeltestraek. Ne
veerksgrupperne kommer til at hedde European Reference Network (ERN), og de skal samle flere forsgalligerdsm har

visse feellestraek. Tanken er, at netveerksgrupperne skal gare det lettere for fagpersoner at dele viden om de enkeltpd&gygdomm:
et europeeisk plan. Det skulle gerne blive nemmere for laeger at opsgge ekspertviden og second opiniory(epasdges),

hvis de selv er i tvivl om, hvilken behandling der vil veere bedst for deres patienter.

Grupperne kan godt inkludere lande, som ikke er med i EU, men som har en samarbejdsaftale med EU. Dette er specielt vigtig
da der p.t. er ansggt omfatoprettet et netvaerk for NF1 og NF2 m.fl., og denne ansggning er i vid udstraekning drevet af britiske
laeger (primaert fra Manchester). Nar brexit bliver en realitet, vil det vaere andre lande, som skal std som ansvarligkiy netvae

da samarbejdslandkkie kan veere ansvarlige for disse netveaerk. Gareth Evans og Susan Huson fra Manchester har igennem ma
ar veeret aktive indenfor forskning og behandling af NF, og er det stadig, det er derfor aergerligt, hvis de bliver seérsuteere p

i denne sammenheeripet er desveerre ikke noget, vi har nogen indflydelse pa.

Men forhabentlig bliver disse netveerk en veesentlig kilde til viden og inspiration for leeger og forskere. Det er ikkevestes fo

ning at netveerkene vil rette sig direkte mod patienter.

Kan vaeksta af neurofibromer stoppes?

Vincent Riccardi havde et indlaeg med fokus pa hans oplevelser med NF1, siden han begyndte at arbejde inden for omradet i 1
Der er ingen tvivl om, at Vincent har bidraget meget til forskningen af NF1, og han preesenteksgengiel pa en mand, der nu

er 30 ar, og som siden han var helt lille, er blevet behandlet med astmamidlet Ketotifen fra Zaditen.

Tilsyneladende har det begraenset veeksten af fiboromer s& meget, at man ikke umiddelbart kan se dem. Det er ogsa Riccardi p
stard, at manden har veesentligt feerre fibromer end en typisgaiEnt. Det er hans opfattelse, at hvis man farst begynder, sa

skal man tage midlet resten af sit liv for at opna en vedvarende effekt.

Desveerre er der meget fa pa verdensplan, der ertlieliandlet med midlet, og da vi jo ved, at NF kan komme til udtryk pa

meget forskellige mader, er det sveert at komme med en egentlig konklusion pa virkningen. Det er dog noget, vi vil lerave at ta
med de danske laeger om. Der vil i givet fald skulle fesskere i denne behandlingstype fgr, man kamasig der er hold i R¥

cardis oplevelser med midlet.

NF1 og ADHD
M. Heimgartner havde et indlseg om samspillet mellem NF1 og ADHD. Det har i et stykke tid vaeret kendt, at der er en hyppiger
forekomstaf ADHD bl andt NFlber e, end der er i befol kningeww-som |

ringsvanskeligheder og derfor har en tendens til at score lavere pa IQ tests. Det samme g@r sig geeldende for bgrn med ADHD
Heimgartner har derfor stéfetr en undersggelse af, hvordan kombinationen af NF1 og ADHD spiller ind pa indleeringen, og de
med den score man far i 1Q tests. Undersggelsen viste at barn med kun ADHD eller kun NF1 scorede lidt lavere pa IQ tests en
onor mal 0 bef ol k neiNFlgog ADHD BcBreda markand lavbre:idQ tests end de bgrn, som kun havde gn af dia
noserne.

Derudover s& man, at kombinationen af NF1 og ADHD gav motoriske problemer, som iseer kom til udtryk, hvis man skal leere a
spille pa et instrument. Heimgartner pigrede her, at disse bgrn stadig havde stor gavn af at Iytte til musik, ogsa selvam de m
ske ikke er de store udgvere af musik.

Vi har i mange ar veeret klar over indlaeringsproblemerne i forbindelse med NF1, og betydningen af at ggre en ekstradhdsats fo
bedre indlzeringen straks fra skolestarten. Dette forhold er nu endnu vigtigere for de barn, som har bade en NF1 og en ADHD
diagnose.

Optic Gliomas
Der bliver fortsat forsket pA mange omrader omkring knuder pa synsnerverne (Optic Glioma).

Meget af forskingen handler om, hvordan man diagnosticerer og klassificerer knuder pa synsnerven, og det har deréor iseer rel
vans for laegerne. Dertil kommer, at det er vanskeligt at formidle resultaterne af undersggelserne. Hvis man har &egealkt til |
forbindelsemed knuder pa synsnerven, er vores anbefaling derfor, at man spgrger ind til om laegen er opdateret pa den nyeste
forskning p& omrédét bade med hensyn til medicinsk og kirurgisk behandling.

Psykologisk gruppeterapi til NF1dere

A. Rietman har lavet emndersggelse af effekten af gruppeterapi til personer med NF1.

Undersggelsen viser klart at gruppeterapi er til gaigaer for kvinder.

Man delte en raekke unge mellem3® op i to grupper, hvor den ene modtog gruppeterapi, og den anden var en kontrolgruppe,
som ikke modtog nogen form for behandling overhovedet. Begge grupper skulle som det fgrste svare pa et spgrgeskema omkr
treethed, ranneskelige relationer, arbejde/skole og mentale problemer. | Igbet af de naeste seks maneder modtog den ene Igber
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gruppeterapi. Efter forlgbet svarede alle igen pa et spgrgeskema, og her viste det sig med tydelighed, at behandlingedeuppen
faet en mnarkant hgjere livskvalitet end kontrolgruppen.

Undersggelsen viste ogsa, at det er vigtigt for sundhedspersonalet at have fokus pa, at personer wgis&Fkvindei har

@gget tendens til treethed samt behov for social stagtte og samtale.

Selvan Ungdomsgruppens kurser ikke kan betegnes som gruppeterapi, er vi overbevist om, at disse kurser har en tilsvarende
positiv effekt. Vi vil derfor opfordre til at iseer de unge i videst muligt omfang deltager i de kurser Ungdomsgruppen/NF
foreningen tilbyde

Vi haber, referaterne har bidraget til ny viden inden for NF1. Til slut skal det siges, at der internationalt forskesgigftigNF1

og NF2. Der forskes i mange forskellige aspekter af sygdommen, og laegerne bliver hele tiden klogere pa, hvagaman ka
kirurgisk og medicinsk for at mindske de forskellige gener, der kan forekomme.

Rom blev ikke bygget pa en dag, ligesom nye og effektive behandlingsformer heller ikke bliver til pa kort tid. Ting der virke
lovende pa mus, virker maske ikke altidrpénnesker, og sa er det tilbage til tegnebraettet og starte forfra for forskerne. Forskning
tager tid, men den ligger bestemt ikke stille.

Lene, Nanna, Trine og Jargen

Ungdomskursus 2016
30. septembeir 2. oktoberi Danhostel Horsens

Hvert andet ar edet tid til vores Ungdomskursus i en forleenget weekend og i ar fandt den sted i Horsens.

Denne gang var det et af de mindste hold, men det blev gennemfart alligevel, med succes. Der kunne i ar bydes velkommen til
oprykkere fr a Dénhii\gOseagr uppeno

Fredag

Vi mgdtes kl. 16.00 pa Danhostel i Horsens til indkvartering pa veerelserne med en skgn udsigt om abne landskaber.

Efter en laekker toettersmenu med laks og tun til forret og oksesteg til hovedret, blev der &bnet tipigidestuen, hvoder

blev fyret op, og brpbptspil bl ev f med@aniumadg Tegn& Geetleor pigériedkv  d vy |
en overbevisende sejr. Desvaefoe nogen Efter et par timers socialt samveer, gik vi til kgjs.

Lardag

Lardagen stod i suthedens og fysioterapiens tegn med et besgg pa Sundhedshuset, Horsens. Her fik alle en indsigt i forskellige
treeningsformer pa bold og matte, med hensyn til folk med darlig ryg. Fri leg i fitnesscenter, og test af fremtidenstihaskiner
hjeelpe med fysiterapi.

Efter en sund frokost, var det tid til treening i varmvandbassin, som virkede til at veere det mest spaendé g dhenalktive-

teri her gik der konkurrence i den.

Da vi kom tilbage til Danhostel, blev vi madt af et stgrre arrangemeet faregik et tyrkisk bryllup med dans og dyttende biler.
Aftenens menu bestod af sennepsmarineret kalkunfilet med ovnkartofler, yderst laekker, med efterfalgende chokoladekage mec

Lardag aften blev ogsa brugt i pejsestuen, med hyggesnak og spekkiéerede drengengigerne krig og revancheTiegn&
Geet og de fik i allersidste runde de to altafggrende point. Sejrsrusen hos drengene ville ingen edde tage.

Sgndag

Efter morgenmaden var det tid til@tweekendens mere serigse indleeg.

Her gav Bete Danyar et kursusforskellige personlighedstyper, hvor vi bl.a. skulle leere os selv bedre at kende og finde frem til
hvilken personlighedstyper, vi hver iszer er, men ogsa hvor godt vi kendte hinanden.

Efter en god frokost takkede vi af for denne gagga gensyn i 2018.

Mange hilsner
Rasmus og Trine
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Diverse

Velkommen til Helpline

Sjeeldne Diagnosers Helpline er et gratis og anonymt tilbud til patienter og paragrende berart af en sjeelden sygdonioEt profess
nelt og engageret rddgiverteam er kiad telefon og mailboks med information, statte og radgivning.

Kontakt Helpline
Ring til os: tif. 3314 0010, mandagtorsdag kl. 10 14,onsdag dog helt til kl. 20
Skriv til 0s: helpline@sjaeldnediamser.dk

Hvad kan Helpline hjeelpe med?
V Lede efter andre med samme diagnose og skabe kontakt
V  Finde information om sygdommen og erfaringer med at leve med den
V Hj bl pe med at finde rundt i Osystemerneo, f.eks. inde
V  Gennem samtale stgtte op, nar der skal skabes orden i kaos og nar der er brug for overblik
V Hj bl pe med at finde handlemuligheder ud fra princippe

Hvad kan Helplinekke hjeelpe med?
V Stille diagnosef men vi kan hjeelpe med at klang dine spargsmal til leegen
V  Beuvillige ydelser eller hjeelpemidl&rmen vi kan hjeelpe med at finde de myndigheder, der kan
V Behandle konkrete sager i forhold til kommunen eller regidneen vi kan ruste dig bedst muligt til dit samarbejde
med de offentlig instanser.

NB! Vaer opmeerksom pa, at Helplines radgivning aldrig kan sta i stedet for radgivning hos egen laege, speciallaege og socialra
er.

<

Hvordan arbejder Helpline?

Radgiverteamet pa Helpline bestar af lannede medarbejdere i Sjeeldne Diagnostasaetamt frivillige fra Sjeeldne Diagn

sers medlemsforeninger og Sjeeldretveerket. Med afsaet i deres faglige og personlige kompetencer kan radgiverne guide og
stgtte andre til handtere de utallige aspekter af livet med en sjeelden sygdom.

Hvem er rddgierne?
Der er som minimum altid to radgivere til stede i Sjaeldne Diagnosers koritagidm onsdagen til kl. 2&ocialradgiveren
treeffes tirsdag kl. 10 14 og onsdag kl. 12 20

Radgiver-teamet bestar af:
V peed.soc. og psykoterapeut Stephanie Jgkesaiel
V  Konsulent Trine Juul
V  Netveerksmedarbejder Susanne Romlund
V  Socialrddgiver Jette Olesen

Onsdage 14 20 treeffes ogsa radgivere fra Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger og Sjeaktmeerket:
Anja Nielsen

Betina Boserup

Kis Laursen

Mette Grentoft

PerSkramsg

<<<K<<LKL

Radgiverteamet kan traekke pa en raekke forskellige ressourcer.

Indholdet af henvendelser til Helpline registreres med henblik p& at kunne dokumentere Helplines arbejde. Det kan ogd veere
til at skabe ny viden om de udfordringer, sjeeldne hergagder. Registreringerne er anonyme og Sjeeldne Diagnoser overholder
Persondataloven. Derudover har alle radgivere tavshedspligt.

Lees evt. mere paww.sjaeldnediagnoser.dk/helpline

Lene Lind
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Tillykke tillykke til vores formand

Den 15. september 2016 modtog vi en pressemeddelelse fra Baygeisen Fonden, hvori vores formand Lene Lind bliver
neevnt da Fonden har tildelt Lene deres flotte pask@nnelsespris pa kr. 25.000,

0 L e n e, farmanddfor Landsforeningen fofeurofiboromatosis Recklinghausén
en arvelig sygdom med symptomer fra mange organer inklusiv nervesystemet ¢
hudeni modtagetFondens Paskgnnelses Rds25,000 kr. for sit mangearige og
meget beundringsveerdige ildsjeelm g age ment i patientf

Udkast fra BaggeBgrensens pressemeddelelse af-18/9
Det er bestemt et flot og meget velfortient ndlegje Lene er kommet igennem. Dejligt, at det store arbejde Lene gar,rebim forma
vores foreningogsa bliver bemaerkely anerkendaf andre Det er BaggeSgrensen Fondens bestyrelse som udvaelger mulige
modtagere af fondens legataden for de forskningsog udviklingsomrader, som har fondens seerlige bevagenhed og interesse
Jeg vedat Lene er gld og naturligvis stolt over paskennelsen. Prisen blev fejret med en god middag i byen itied.fam

Sa vel fortjent!! Keempe tillykke.

Mange keerlige hilsner
Pa bestyrelsens vegne
Louise

&\w‘) ." Husk, hvis | kender nogen, der fylder rundt, som skal giftes, har bryllupsdag, eller som maske bar feerdi
| gjort en uddannelse, og | synes, vi skal bringe en hilserNNXF, sd ma | lige sende pér ord tilbla-
N det@nfdanmark.dk
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Kurser og andre arrangementer

Kommende kurser og arrangementer i Niéreningen
Se ogsa Kalenderen side 4

Julehyggei Lokalgruppen @st Danmark
Lgrdag den 14. januar, Neestved

Arsmgde 2017
3.1 5. marts 2017, Hotel Frederik d. 8lagelse

Sommerudflugti Lokalgruppen @st Danmark
Sgndag den 7. majFrilandsmuseet

Julefrokost i Lokalgruppe @st Danmark (med flere)

Sa er juletraviheden overstédemen ikke julehyggen!
Katja Regrbeck og hendes familie er klar til at tage imodNeestved, pa Brorsons Veenge 6, til julefrokost og hygge i Lokalgru
pen.

Det foregar lgrdag den 14. januar 2017 kl. 13.00.
Katja leegger hus til og sgrger for brad og smgr. Voksne deltagere sgrger for to retter/ting hver svarende til 6 personer.

Tilmelding til Christina pa maitsjaenicke @gmail.com eller sms 61567 06 44 senest lgrdag den 7. jan@ar 7med antal pers
ner, og hvilken mad/drikkelse | gnsker at medbringe. Zndringer kan skellévii medbringesamme red .

Ved for fa tilmeldte, aflyses arrangementet.

Vi haber at se mange af jer til nogle hyggelige timer samysére, sma, gamle og unge!
Julehilsner fra Katja Ragrbeck og Christina Jaenicke

NB: Medlemmer af NHoreningen fra hele Sjeellanilgn, Lolland og Falster hgrer til denne gruppe og er hjertelig velkomne.
Skulle enkelte fynboer eller jyder forvilde sig til Sjeelland, er jeg sikker p&, at de ogsa er velkomne (red.)

Arsmgde 2017, den 3.5. marts 2017
Hotel Frederik d. Il, Idag&dsvej 3, 4200 Slagelse

Hermed indkaldes til ordineert arsmade i henhold tit NF
foreningens vedteegter.

Arsmadet afholdes fra den35. marts 2017 p& Hotel Frederik d.
Il, Idagardsvej 3, 4200 Slagelse

Yderligere indkaldelse vedlagt dagsorden, program for hel&-we
enden, tilmeldingskupon samt oplysninger vedr. indbetaling af
kontingent for 2017 udsendes omkring medio december 2016.

Sidste tilmeldingsfrist vil veere mandag den 16. januar 201, He
efter Jl det ikke veere muligt at tiimelde sig hele weekendarra
gementet, men man kan dog stadig deltage i selve arsingdet
sgndag den 5. marts 2017.
Foto: Facebook
Pa vegne af bestyrelsen
Lene Lind
Formand
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