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Arlig nyhetsbrev folNorsk forening for blaereekstrofi og epispadi

Hei NFBE-medlemmer!

Et ar er gatt siden forrige NFBE Nytt. Som dere ser av listen t
hayre sa skjedde det ogsa mye i 2012. Vi feiret 30 ar som eg
forening. Vi er heldige som har en gahtevet forening. Og vi er
heldige som har mange aktive medlemmer og styremedlemm
som gjar dette mulig. Vi er ogsa heldige som har en
forening/diagnose som ligger under SSD som gir 0oss mulighe
oppfalging og statte. Dette er ikke noe vi skal ta fthidgi det

star flere foreninger som SSD ikke har kapasitet til & ta under><
sine vinger.

Det ligger mye arbeid bak fordrive en forening og for & tilby
det beste til vare medlemmer. Som ny leder ser jeg tilbake péx
halvar med mye oppfelgingg selv sonliten forening sa skal vi
giennom den samme papirmglla som de store nagjdieler
sgknad til ulike tilskudd, regnskapsoppfalging. etc. Det er vikt
at vi har fokus pé dette for & fa tilskudd til & kunne opprettholc,
tilbudene til vare medlemmer.

X

Det \ar i forrige NFBE Nytt tatt opp at BUFdir har utarbeidet e><
hgringsutkast for nytt tilskuddsregelverk for foreninger. BUFdI
holder pa med a gjennomga innkomne hgringssvar og nytt  x
tilskuddsregelverk er forventet de naermeste ukene. Hva betyi
dette for NFBEJo, det stillestrengere krav tiat vi

opprettholde en forening med over 250 medlemmer. Kommerx
under 250 medlemmer sa faller driftstilskuddet bort, noe som
sla uheldigut pa tilbud til alle vare medlemmer. Per i dag sa
ligger vi godt over den magiske grensen med 281 betalende
medlemmer i 2012. Stor takk til alle for Héxy haper vi ogsa for
2013 vil fa din statte.

X
| november fikk undertegnedg Heidi fra styretielta pa
Brukersamling, som er en mgteplass for alle
brukerorganisasjonene som er tilknyttehte for sjeldne
diagnoser Vi fikk her mulighet til & mgate senterets ansatte, gi
tilbakemeldinger, diskutere og treffe andre foreninger. Fredag
var senterets dag mededgprogram og lgrdag var
brukerorganisasjonenes dag. Det som sjpgnende énne
gangen var at NFBE fikk seren av a presentalagens
diagnose». Dettéor ensveertlydhgr gjeng. Og med 20
foreninger representert sa blir det 20 ar til neste gang vi far
denre muligheten!

Vil med det si god lesning av NFBE Nytt!

Hilsen i RN ' %
_Bjorn Sandvik, leder e “daD
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VoksenseminarRiga

Ungdomssemingra Lindsverk Gjestegard
Likemannsarbeiadg kurs for likemenn pa Tjgme
Fagradsmgter

Brukersamlingfor alle brukerorganisasjoner
tilknyttet SSD.

SSD samarbeitbr diskusjon a\rosjyrer og
tema br kurs

Brosjyrer og informasjonsmqfeﬁell (Brosjyre foi
«Mestring og kjeerlighet:,ikemannsbrosjyre
hvor alle likemenn er presentert meddeilog
ansvarsomrade (planlagt ferdig juli 2013yFBE
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Styrets arbeid
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Planleggng avseminarer og
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Beretninger og arsmeldinger
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Likemannsarbeid foregar mellom x  Fgrstegangskontakt etter diagnose/sykehuskontakt
mennesker som opplevenaere i samme @stlandet: Ole Kristian Karlsen, okarlsen@ccnordic.co §

livssituasjon Det er en sentral ide at

J ; A 92 80 48 88
likemannsrelasjonen skal veergasert pa et
likeverdig forhold partene imellom. Det x  Fgrstegangskontaktterdiagnose/sykehuskontaikt
dreier seg om hjelp til selvhjelp til Distrikt Trendelag, Mere og Romsdal: Turid Knudsen,
mennesker som er i samme situasjon sor 958 46 073 ! 4 {
en selv. Utgangspunkiet er at den som ha x  Kontakt for familie m/jente og jenter med diagnose: ',g{,y
skoen vet best hvor den trykker. _ Ol
Ikke ngl med & ta kontakin e d NF B Marthe B. Aske, martheb@gmail.com, 976 09 613 4
likemenn x  Kontakt for familier m/gutt og gutter med diagndse )

Vestlandet: DinaMargrethe Ege, 944 34 082
x  Kontakt for ungdom og kvinner m/diagnosen: Beate
Folkman Lunden, befolkman@hotmail.com, 909 53 64
x  Kontakt for ungdom og voksne menn m/diagnose: Froi
Krey Skjeeret, frodekrey@hotmail.com, 922 82 465

SE SISTE SIDE FOR
PAMELDING TIL
HELGESEMINAR

2013

Senter for sjeldne diagnoseing Senterradet

Senter for sjeldne diagnoser er et landsdekkende kompetanse
for ca. 70 sjeldne diagnoser. De tilligformasjon om diagnosene
radgivning og kurs om & leve med en sjelden diagnose. Deres
tjenester er rettanot barn, unge og voksneutere samt foreldre,
sgsken, pararende og fagpersoner i hele landet. SSD har et

Senterrad der pasienter representert ved brukerorganisasjonel

sammen med fagpersoner gir rad anganisering og utvikling av

senteret. Senterradet er et radgivende orgaedaiden ved SSD

ogforetaksledelsen ved Oslo Universitetssykehuset. Senterrad

skal sikre at brukerkompetansen keyttiggjeres i SSDs
planarbeid og virksomhet. Senterradet skal veere et bindeledd
mellombrukerorganisasjonene og SSEakerdu gnsker at dskal

rette fokus pagarbeide videre med kaas @p med SSD via

Senterradet.

Vi oppfordrer alle vare medlemmer om a legge fram aktuelle

arn som er fadt med blareekstrofi har alltid epispadi.

saker til Styret somgnskesformidlet Senterradet.
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NFBE's styret etter Generalforsamlingen
pa Eidene, Tjgme26.08.2012

x Leder: Bjgrn Harald Sanduvik,
bjorn.harald.sandvik@gmail.com, 464 24
303

x Nestleder: Ole Sigvard Lunnan,
siglunnan@hotmail.com, 957 00 376

x Kasserer: Lena Rgstad,
lenarostad@gmail.com, 416 66 146

x Styremedlem: Thomas Rikardsen,
thomholb@hotmail.com, 917 29 100

x  Styremedlem: Frode Skjeeret,
frodekrey@hotmail.com, 922 82 465

x Styremedlem: Kati Langhaug,
ke.lang@online.no, 975 95 692

x Varamedlem: Heidi Gustad Vebenstad,
heidigve@online.no, 402 91 082

x Varamedlem: Peter Olsen,
pjko_4@hotrail.com, 951 42 823

Falgende i Styret erdpvalg 8. september 2013
x Bjgrn Sandvik (leder)
x Frode Skjeeret (styremedlem)
x Thomas Rikardsen (styremedlem)

x Peter Olsen (varamedlem)

Syremedlemmevelges for en periode padt.

Kan du tenke deg a sitteNFBE styref
Meld din interesse til valgkomiteen! Det er
givende a vaere med ofeningens arbeid pa
denne maten.

NFBE@sigv.al'gkomits, et %
pa Eidene, Tjgme, 26.08.2012.

Mona Askedal Kristensen, 917 54 893 o 2054
Rune Skjeeret, 414 47 036 ‘
Gry Ringstad481 06 495

Adresseendring?

Gi beskjed hvis dtiytter fra
navaerende adresse.

Send en-post til kasserer@nfbe.or
slik at medlemsilisten til en hver tid
oppdatert.

Generalforsamling2013m/valg av
representanter til styrelholdes under
helgeseminarepa Selbusjgen &eptember
Saker til generalforsamlingen ma veerdyset
| hende senest 8. juliSaksliste og eventuelle
sakspapirer legges ut pa foreningens
hjemmeside senest 14 dager for

generalforsamlingen.

.
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Stor takk til Heidi som har gitbssreferat fra

helgeseminaret pa Eidene 24.26. august.

Fredag 24. auqust

Vi ankomEidene og ungene var litt spente da det var en
stund siden sist de hadde mgtt alle sammen. Men det gik
fort & bli «varme i trgya» nar de lagde naattons. Veldig
bra aktivitet.Sa hadde vi et lite informasjonsmate, sjekket
inn og hadde middag pa kvelddéJtover kvelden var de
fleste inne i stua, og ungene lekte og hadde det gay, mer

voksne pratet og hadde det hyggelig

Lgrdaqg 25august

Frokost og et lite mgte. Deretter hadde vi en topptur til
Eidene. Kanskije ikke den stgrste toppen vi har veerhpa,
en hyggelig liten tur.

Etter lunch hadde vi masse aktiviteter ute i omradene vec
Eidene. Ungene storkosa seg med pil og bue, skyting m.|
Men det aller morsomste for mange av ungene var nar dt
fikk henge i line og kjgre over Heksepranget

Etterpa vardet grilling av pglser og lapper, noe bade liten
og stor satt pris p-ég

P& ettermiddagen ble vi delt inn i grupper. Vi var i gruppe
for gutter i skolealder, og alle ble delt inn i grupper hvor d
passet best mulig i forhold til alder og kjgnn. Der pratet v
og diskuterte litt rundt dei leve med Blzereekstrofi,
utvekslet erfaringer osv , og tok opp noen ting fongen
kunne bli belre pa og ting vi savnet.

Pa kvelden var det middag og en tale siden det var 30 ar
jubileum, noe som var veldig hyggelig. Eftevar det
sosialt samveer i hovedstua, og der ble vi sittende utover
kvelden. Ungene lekte og hadde det ggy, samt at det var
ut MASSE godteri, sd gaene og Vi voksne storkosa 094 :
tillegg fikkvi voksne god tid til & prate og bli enda bedre

kiert é

NFBE NYTT

Helgeseminar 2012

S5 N
N e

Eidene pa
Tjgme i 3
Vestfold &

) &

Sgndad?6.august X
Etter frokost hadde vi en oppsummering av helgel .
og Generalforsamling hvor det bl.a ble valgt ny

leder etter Mona.

Sa bar det ned til vannet for de som ikke matte re

hjem, hvor ungene badeg &osa seg. Der var det

ogsa en stor og nydelig §huffet, som smakte

utrolig godt.

Jeg og familien vil gjerne takke for en utrolig

koselig helg, med mange spemnthe aktiviteter, og et

bra opplegg.

Takk til alle dere i styret som har bidratt til denne

helgen. Vare unger ville ikke hjem.'igjen og de

snakker stadig om hvor ggy det var pa Tjgme! Sa

nmeagr,  d et ; VAR E S SR
Vi gleder oss allerede til neste ar!

Mangehilsenerfra Heidi, Ketil, Mikkel, Albert og

Ella Lindvig
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NSelden dag med sjeldne diagnoser

Samling i regi av Barne, ungdoms og
familiedirektoratet 29.02.2012

Kati representerte styret disbeth Grut hadde en presentasjo
avSINTEFS or skni ngsprosj ekt 0]
tilstandd, som handler om L
sjelden diagnose og mgtet deres med tjenesteapparatet. De
prosjektet har ogsa NFBEs medlemmer deltatt i. Grut laftet
frem brukerorganisasjonenesymning i form av mulighet til &
treffe likesinnede, ha et nettverk for bade praktisk, men ogsi
emosjonell statte samt en mulighet for & dele informasjon ot
kunnskap.

Psykolog Torun Vatne fra FRAMBU hadde et framlegg med
fokus pa hvordan sgsken kan opglelet & ha en saster/bror
med en sjelden diagnose.

Solveig Ervik, avdelingsleder ved Nasjonale
kompetansetjenester for sjeldne diagnoser og
funksjonshenninger fortalte hvordan brukesdvirkningen blir
ivaretatt etter ny organisering v/ Oslo Universitgksfius.

Ragnar Skjeld, seniorradgiver ved Helsedirektoratet,
presenterte en rapport fra desember 2009. Denne var en
giennomgang av landsfunksjoner og kompetansesentre i
spesialisthelsetjenesteBjeldenfeltet ble allikevel ikke
behandlet i denne gjennomgangen.

Stein Are Aksnes fra Helsedirektoratet drgftet hvilke fordelel
og utfordringer vi har i internasjonal kompetansedeling og
samarbeid innen sjeldenfeltet. Bade mulighetene i tidlig
diagnostsering (nyfgdtscreening), genteknologi, tidlig ultralyc
ble bergrt. Han konstaterte at det har etter hvert fatt satt me
fokus pa kompetanse om det a leve med en sjelden diagnos
(jfr. SINTEF undersgkelsen), men det er fortsatt behov for nr
forskning.

«En sjelden dag» er blitt en arlig tradisjon bade nasjonalt og internasjonalt. FFO er
arranggr i Norge og programmet er utviklet i samarbeid med Nasjonale
kompetansetjenester for sjeldne diagnoser og funksjonshemninger ved OUS.

NFBE NYTT
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Ungdomssemina
7.7 9. september 2012

7. september reiste 5 forventningsfulle
ungdommer, og 4 like forventningsfulle voksne -
Lindsverk Gjestegard i Vestfold med mal om a (A
besgke Hayt og Lavt Aktivitetspark. Alle var

spente pa hvordan dette skulle bli. Vi ble

innlosjert pa 2 «hytters» hvorawneav dem var et

ombygd stabbur! Begge hyttene hadde egne

kigkken, dusj og stuetillegg var veeret i sitt

beste sptembeilynne, sa vi fikk ogsa kost 0ss u

mens Vi kikket pa akeren som vaiet i vinden me

solen varmet oss far vinteren.

Vi lagde mat selpa fredag, og det var tradisjon
tro taco, som falt i smak hos alle. Praten gikk
utover i de sene nattetimer, men alle mgtte opp
friske og raske til frokost pa lgrdag. En kort biltt
unna kom vi til Hayt og Lavt, dette er
Skandinavias starste klatrepaggm blant annet
har Norges lengste zipline pa hele 360 meter, ¢
midt uti denne suser man over Lagen! Dette ka
ta pusten fra de fleste, men likevel tok nesten a
turen over i lgpet av dageNeldig taft!

Lgrdag kveld pyntet vi oss og reiste til Porsgiu
pa restaurant. Her fikk alle noe godt a bite i ette
dagens strabaser. Mette og forngyde reiste vi
hjem til hyttene.

Sgndag var avreisedagen, og etter tannpuss,
pakking, oppvask, nedvask og sidevask var alle

mann stablet tilbake i bilene for hjemreise.

Tusen takk til alle for en fin tur!

-

Ungdomssminar for 2013 er fortsatt
under planlegging. Fglg med pa
nfbe.org former informasjon
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Det var som planlagt avholdt 2 mgter i NFB
sitt fagrad i 2012. P& matene var henholdsyv
4 og 6 av fagradets 8 medlemmer til stede,
samt de fleste av medlemmene i NFBE sitt
egetstyre. Referatene fra mgtene er
tilgjengelig pa vare nettsider, og alle
medlemmer oppfordres til & falge med og
komme med innspill og sparsmal. En liste
med Fagradets medlemmer er ogsa
tilgjengelig pa vare nettsider. Mgtene
fungerer som en arena for utvatikg mellom
foreningen og fagmiljget, og typiske tema st
har blitt fulgt opp i 2012 er faglige nyheter,
status for brosjyre «Hva sier jeqg til
kjeeresten?» og spgrsmal som foreningens
medlemmer gnsker a stille til Fagradet. Styr
I NFBE er takknemlig foat vi har et
engasjert og aktivt Fagrad og vi gjentar
oppfordringen til vare medlemmer om a
melde inn saker til styret som vi kan drgfte
med fagradet pa vegne av NFBE. Slike sak«
ma vaere av generell interesse og ikke gjeld

enkeltpersoner.

-
-

RepresentanterNF BE 6 s

X
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Trine Seether Hagen, overlege i :
barnekirurgi, OUS

Alexander Schultz, overlege i urologi,

ous

Trond Diseth, avd overlege,

barnepsykiater, BUP, OUS

Stein Erik Haugen, avdelingsoverlege,
barnekirurgisk avdeling, St. Olavs

hospital

Anne Undrumgadgiver/spesialsykepleier
Senter for sjeldne diag.nbser, Oous

Ole Sigvard Lunnan, psykolog/pargrend

til gutt m/diagnose

Unni Kirste, overlege St. Olavs hospital

og Aker

Haakon Aars, overlege, psykiater og
sexolog, OUS

Dato for neste fagradsmete er 3Capril. Har
du saker av geneell interesse, send en mail til

leder@nfbe.org

)

idensl NII,:BE for _r_eferatnfra_ tidliger&c.fag rédsmzterhttp://nfbe.:org/fag radsmoter/ =




Februar 2013

NFBE NYTT

visitbarcelona.no

Pamelding sendes pa maihnen
1. april 2013 til Rune pa
r_s70@hotmail.com eller

Mona pa mraskeda@online.no

Voksenseminar til Barcelona
23.1 26. august 2013

Seminar for voksne med diagnose

Kjeere NFBE medlemmer! §

Da er tiden kommet for pAmelding til NFBE Vo
voksenseminar. Turegar til Barcelona, Spania som e

kjent for shopping, sightseeing og flotte strender!

Datoen er 23. august med felles avreise fra
Gardemoen. @nsker man a fly direkte til Barcelona

andre deler av landet avklares dette med Rune.

Program for helgen er nsse sosialt samveer og felle

opplevelser, deling og utveksling av erfaringer.

NFBE dekker fly og hotellopphold utover egenande

NFBE medlemskap ma vaere betalt ved pameldin

Pamelding

Kr 2000; betales inn pa kontonr. 0532.38037 innen

5. april 2013 Dette inkluderer egenandel pa kr 1500

i tillegg til et depositum pa kr 500som blir refundert
etter hjemkomst.

Merk betalingen med «Voksenseminar og navn».

Farstemann til mglla prinsippet gjelder!



http://upload.wikimedia.org/wikipedia/commons/1/1c/Santa_Maria_del_Mar9.JPG
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Forelgpig program

Fredag 6. september
Ankomst, felles mMdag og samlingbsialt samveer

Lordag 7. sember
Felles aktiviteter for voksne og barn
Faglig innlegg /Gruppesamling Likemannsarbeid

Sgndag 8. september
Generalforsamling og valg
Utsjekking og lunsj
Felles aktiviteter og avreise

Reisevei
Naermeste flyplaser Trondheim

Lufthavn Veernes@Bmin unna.

Helgegminar

for barn, ungdom og voksne
Selbusjger6.i 8. september 2013

Helgeseminaret for 2013 arrangeres i ar pa Selbusjaer
SerTrandelagVi har booket oss inn pa Selbgsjin Hotell

& Gjestegard, et trivelig hotell i historiske omgivelser.

Det vil som vanlig bli aktiviteter for familier og barn,
men i ar ogsa egne aktiviteter for ungdomméilg med

pa nfbe.org for oppdatert informasjon om dette.

Pamelding

| likhet medtidligere ar velger vi & ta en egenandel for deltagerne |

helgeseminaret for at flest mulig skal fa veere med.

x  Barn m/ diagnose og foreldre betaler til sammen kr 2000,
x  Voksne m/ diagnose betaler kr 500,

x  Sgsken over 4 ar til barn m/ diagnose betaler kr-300,

x  Barn over 4 ar av voksne med diagnosen betaler kr 300,
x  Ledsagere til voksne m/ diagnose betaler kr 500,

x  Andre medlemmer betaler full pris kr 3000,
Medlem m/ diagnose og dens neermeste familie har fgrste priorite

NFBE medlemskap méeere betalt ved pamelding

Norwegian, SAS og Widerge flyr til ¢ Pamelding for Helgegminaret sendes pa mail

fra Veernes. Rimelige billetter ligger

ute nai veer snar med bestillingen.

innen 1. mai 2013til leder@nfbe.org
(se neste side for pameldingsskjema)

Frist for betaling av egenandel ef.. juni 2013
til kontonr. 053238.13037 |
oy Merk/bte;téii'hgéﬁ\‘mgd Helgeserﬁ,i,né»:‘\ = ,
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Pamelding til helgeseminar 2013

Ja,jeg / vi gnsker & delta pa Helgeseminair 8. september 2013 pa Selbusjgen FBmmdelag

Medlem med diagnose: Alder:
Foreldre Sgsken (navn og alder) | Ledsager til voksen m/ diagnos

Styret setter opp buss fra Trondheim sentrum ca kl 17 og fra Vaernes ca kl 17.45.
Tilsvarende sa setter stymip buss fra Selbusjgen ca ki 15.

@nsker transport fra Trondheim sentrum til Selbusjgenfredag 6. september:
@nsker transport fra Veernes til Selbusjgen fredag 6. september:

@nsker transport fra Selbusjgensgndag 8. september:

Pamelding €ndesinnen 1. maipa mail til leder@nfbe.org eller per post il
Bjorn Sandvik, Bjerkeveien 46, 1350 Lommedalen

Arskontingenten for 2013 er som tidligere kr 100 BetalingSinformaSjon
for hvert medlem. Etter departementets regler fc
tildeling av statte, er kravet til tellende medlemm
at de har betalt medlemskontingent, har diagnos Frist:31.03.2013
eller er pargrende og er valgbare til verv i Bankkonto:053238 13037

organsasjonen. | foreningens vedtekter av § 3 / o
MEDLEMSKAP heter detMedlemskap kan tegne ~ Belgp a betaledNOK 100,00 per medlem

av alle som er fgdt med blaereekstrofi og/eller
epispadi, av deres pargrende og av andre som

interesse av a stgtte foreningens arbeid. Husk a skrive hvem det er betalt for pa

giroen og relasjon til den som har
Vi oppfordrer alle vare diagnosen. Ta med navn pa alle om dt
medlemmer til & betale betaler for flere.
kontingent da vi er avhengig av
betalende medlemmer for a fa
statlig driftstilskudd.

Vi er takknemlig for all statte, og haper v
ogsa for 208 kan registrere ditt
medlemskap!



