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INFORMASJON FRA STYRET

 desember 2011
· Styret

Styret har etter Landsmøtet i Tromsø denne sammensetningen:

Leder: John-Ivar Christensen
Nestleder: Stig Dale
Kasserer: Anders Nord
Sekretær: Christin Andersen

Styremedlem: Anna H Hansen
Vara: Gunn Boltås og Halgeir Huse
· Kurs på Frambu 2012

Aktuelle kurs for vår gruppe:

27/2-3/3
Søskencamp  Vintercamp for søsken 12-16 år 

	

Søknadsfrist 29.12.11

	


26/3-30/3
Angelman kurs, barn og ungdom 0-16 år med Angelman syndrom og deres familie og hjelpere.


Søknadsfrist: 26.01.12

4/6-8/6

Frambu leir for voksne over 30 år


Søknadsfrist: 29.03.12

18/6-20/6
Besteforeldre – de gode hjelperne
Søknadsfrist: 19/4-12

25/6-6/7
Frambu leir I barn og unge mellom 10-16 år

Søknadsfrist: 1/3-12

9/7-20/7
Frambu leir II barn og unge mellom 16-30 år

Søknadsfrist: 1/3-12


23/7-3/8
Frambu leir III barn og unge mellom 14-20 år

Søknadsfrist: 1/3-12

6/8-12/8
Frambu leir IV barn og unge mellom 18-30 år

Søknadsfrist: 1/3-12

9/10-11/10
Skolekurs med fokus på elever med sjeldne funksjonshemninger (Fagkurs), pårørende kan også delta.


Søknadsfrist: 7/9-12

7/11
Gode bo løsninger og tilpassede tjenester for barn og ungdom i og utenfor foreldrehjemmet.


Søknadsfrist: 5/10-12
Frambu tilbyr også korte individuelle kurs med skreddersydd innhold tilpasset den

enkelte. Ta kontakt med Frambu. Mer info se www.frambu.no
En fin måte å få informasjon om det som skjer på Frambu er å gå inn på www.frambu.no og abonnere på nyheter.

· Nytt fra styret


Det ny valgte styret hadde sitt første styremøte hos Katrine Oreld i november. 

Vi minner våre medlemmer om at alle som er med på samlinger/arrangementer i NFAS regi må være betalende medlemmer. Dette har sammenheng med at vi mottar offentlig støtte for arrangementer og organisasjonens virksomhet og således må forholde oss til de regler som da gjelder.

Styret vil jobbe mer prosjektrelatert i 2012. Følgende prosjekter er i startet:


1. Familiesamling planlegges på Haraldvangen sankthanshelgen 2012. Christin Andersen og Stig Dale er prosjektansvarlige.

2. Internasjonalt samarbeid. Styret har en ambisjon om at den internasjonale dialogen må utvides. Vi kommer til å delta med enten 1 eller 2 personer på fagsamling på Island i juni.
3. I den hensikt å gjøre NFAS mer tilgjengelig for innvandrere som ikke snakker norsk vil våre nettsider bli tilgjengelig med engelsk språk. Merete Dale og John-Ivar vil lede dette arbeidet. Vi har en ambisjon om at dette er realisert ila 2012.

4. Når det gjelder familie- og foreldresamling er det Christin Andersen som vil stå for invitasjoner og påmelding.

5. Stig Dale er vår kontakt person opp mot Frambu. Hovedfokus er brukerkurset for oss, som er planlagt i 2012. 
6. Stig Dale og John-Ivar Christensen er våre kontaktpersoner opp mot nye medlemmer. Gamle medlemmer som kommer i kontakt med ny diagnostiserte bes å tipse Stig og John-Ivar om dette, slik at nødvendig dialog kan etableres. Selvsagt må dette være avklart mellom tipser og foresatte/verge med AS.

7. Det er en viktig oppgave å holde medlemsregisteret så oppdatert som overhode mulig. Christin har dette som oppgave.

8. Aktuelle og relevante NAV-søknadsskjemaer vil bli lagt ut på forumet. Merete Dale vil lede dette arbeidet.
9. Vi er i ferd med å etablere NFAS på Facebook. Merete er prosjektansvarlig.


Noen medlemmer vil helt sikkert høre fra prosjektansvarlige ila vinteren.
· Informer om endringer i mail adresse
All informasjon til medlemmene vil bli sendt pr mail og lagt ut på forumet. Bare i helt spesielle tilfeller vil informasjon gå ut som brev. Husk å holde oss oppdatert på endring av mail adresser. Send tilbakemelding til post@angelman.no
· www.angelman.no 

Vi oppfordrer alle til å bruke nettsiden aktivt. Meld dere inn i forumet, der kan vi dele erfaringer, stille spørsmål og være til hjelp for hverandre. Deler av forumet er også åpent for søsken og fagfolk. Merete etterlyser historier og bilder som kan legges ut på nettsiden. Dersom dere kan bidra med noe send det til merete@angelman.no eller tlf 934 16 474.
· Samlinger i 2012
Familiesamling på Hraldvangen i juni. Mer info kommer etter hvert.
Vi planlegger med foreldre/likemannsamling i Oslo høsten 2012. John-Ivar er kontaktperson.
 Så snart datoene er fastsatt, vil vi legge dette ut på nett.
· Skatt
Minner om at muligheten til fratrekk for utgifter knyttet til sykdom (særfradrag) er vedtatt fjernet ila 2013. Dette ble vedtatt på statsbudsjettet for 2012.
· Samtykkeskjema –FRAMBU

Vi oppfordrer personer/pårørende med AS til å bli registrert som bruker av Frambu.

Dette kan gjøres ved å fylle ut samtykkeskjema og sende det til Frambu.

Samtykke er nødvendig for at Frambu skal kunne registrere og behandle personopplysninger på en forskriftsmessig måte. Registreringen bidrar også til at Frambu får en bedre oversikt over senterets brukergrupper. Dette er av stor betydning for planleggingen av våre tjenester og for at tilbudet vi gir skal bli mer treffsikkert. I tillegg synliggjøres det hvor mange som har behov for Frambus tjenester, noe som er viktig i vårt arbeid for diagnosegruppene, herunder i arbeidet overfor offentlige myndigheter.
Brukere/pårørende som ikke er registrert kan ta gå inn på Frambus hjemmeside. www.frambu.no og finne samtykkeskjema under skjema.
· Neste info skriv kommer rett før påske 2012.

Forlag til innhold og tips til styret formidles fortløpende på post@angelman.no

Styret i NFAS ønsker ”stor familien” en riktig god jul og et godt nytt år!
Med vennlig hilsen
Styret i NFAS
