Hallo alle medlemmer i NFWS.                                        7.febr.2008
Et kort referat fra årskonferansen 16-18 nov. 07:

Takk for sist til alle dere som var på årskonferansen i Oslo i november. Tiden går fort, det er allerede måneder siden. Vi i styret er glade for at så mange deltok på konferansen. Spesielt kjekt synes vi det var å samle ungdommene og de voksne med W.S. 

De fleste ankom hotellet fredag kveld. Vi hadde ikke noe spesielt opplegg om kvelden bortsett fra god middag og sosialt samvær.  Vi i styret har fått mye tilbakemeldinger på at medlemmene synes noe av det viktigste ved slike samlinger er muligheten til å få snakke med andre foreldre og barn/ungdommer/voksne med WS. Dette for å utveksle erfaringer om hvordan takle en til dels krevende hverdag og også kunne gi og motta gode tips og opplevelser.

Lørdag morgen spiste vi en deilig frokost før representanter fra familiekontoret i Oslo var sammen med foreldrene og pratet om familier med utviklingshemmede barn- Hvordan takle hverdagen?

Samtidig skulle representanter fra Tønsberg sentralsykehus ha et opplegg for WS ungdommene. Temaet som de skulle snakke om var ”Kroppen vår”.

Dette hadde ungdommene sett frem til og stor var skuffelsen da det viste seg at vedkommende fra Tønsberg hadde glemt hele greia. Da var det at vår fungerende leder Erik Andersen tok utfordringen på strak arm og tok seg av ungdommene hele den tiden de fra tønsberg skulle vært der. De pratet sammen og alle virket meget fornøyde.

Midt på dagen hadde vi deilig lunch.  På ettermiddagen fikk vi besøk av representanter fra Torshov musikk-korps som informerte litt om korpset og spilte for oss. Vi hadde senere på ettermiddagen besøk av en filmstjerne som fortalte litt og sang for oss. Denne filmstjernen kjenner nok mange- han heter TOR HEINE og har spilt hovedrollen i filmen: it`s hard to be a Rock`n Roller.

Det var kjempekjekt.

Lørdagskvelden hadde vi leid hele den greske restauranten i Torggaten. Der koste vi oss og spiste god mat. De som ønsket var fremme og underholdt. Forbausende få foreldre var blant underholderne..

Søndag formiddag hadde vi informasjon om hjelpevergeordningen av en mor med juridisk bakgrunn- Hedda Ekberg.

Vi hadde og informasjon om Web-siden vår og om styrets arbeidsoppgaver

før vi avsluttet helgen med en deilig lunch.

Mye av grunnen til at vi arrangerte konferanse med foreldre og bare ungdommene er at vi har fått så mange tilbakemeldinger fra medlemmer om at

der er stort behov for tilbud til de eldre med diagnose.  

I praksis ser vi at etter hvert som de blir eldre så har de mer og mer behov for kontakt med dem som oppleves som deres ”referansegruppe”.

Vi prøver å påvirke Frambu og til å arrangere mer for denne gruppen. 

Litt informasjon om aktuelle tilbud på Frambu:

Vi oppfordrer også dere foreldre til  å være med og ”presse på” Frambu med ønsker om kurs, opphold eller tilbud dere kjenner behov for. 

De skal ivareta flere diagnosegrupper, men det kan være nyttig å gjøre dem opp merksomme på hva brukerne ønsker og trenger.

De fleste av dere kjenner sikkeret til at Frambu arrangerer sommerleirer, Helseleirer der Våre barn/ungdommer kan søke.

 JEG VIL MINNE DERE ALLE OM AT SØKNADSFRISTEN TIL HELSELEIRENE ER:      1.MARS.
For mange av våre barn og ungdommer/ voksne er helseleirene årets høydepunkt. De får da være i et miljø der det å være annerledes er helt akseptert.

Videre synes det som om lederne på helseleirene er spesielt dyktige på å vektlegge og få fram det positive i våre barn. Jeg har en opplevelse av at det å være på helseleir styrker selvfølelsen deres.

Når jeg tenker på min datters opplevelse og utbytte av å være på leir kan jeg ikke annet enn å anbefale leirene på det sterkeste.

Dessverre får ikke alle bli med hvert år. Men ved å søke er alle med på å vise at søkerne har behov for tiltak som dette.

Det er 3 helseleirer det er aktuelt for våre å søke på

Helseleir 1:  23.06- 04.07.    10-16 år.

Helseleir 2:  07.07- 18.07.    16-30 år

Helseleir 3:  21.07- 01.08.    10-16 år.

Ring Frambu eller gå inn på deres hjemmesider for å finne mer opplysninger og søknadsskjema.

Kan og bare nevne at Frambu i uke 50 arrangerer brukerkurs som de kaller:

Å leve med Williams syndrom

Voksenliv over 16 år.  

Kurset er for bruker, familie og støtteapparatet rundt.
Dette virker meget nyttig, jeg vet at mange av medlemmene  har etterspurt et slikt tilbud.

Neste årskonferanse blir 19-21 september 2008
på Sanner Hotell i Gran kommune, Hadeland. Som dere vet har foreningen hatt årskonferansen der flere år tidligere.
Det er en fantastisk plass å være, vi har reservert hele hotellet og i tillegg en del rom på et nærliggende hotell.

Dette året skal vi arrangere konferanse for hele familiene. Da vil vi ha et opplegg for de voksne om lørdagen og et parallelt opplegg for barn/ ungdommer.

Sett allerede nå av denne helgen!  Vi kommer tilbake med mer informasjon og påmeldingsskjema før sommeren og vi håper på stor påmelding!

Som jeg har skrevet i mange år nå er vi alltid glade for innspill fra dere medlemmer om termaer eller aktiviteter dere ønsker vi skal ta opp på konferansene våre.

Til slutt minner jeg om hjemmesiden til foreningen vår som er under utvikling.

Gå inn der og se!

Vi har og hatt en ringerunde for å få mailaddr. til flest mulig av medlemmene.

Så for første gang sender vi nå ut informasjon pr. mail. De som får dette brev pr. post og som har en mailaddr.kan sende denne  til meg slik at de neste gang får informasjon pr. mail.

Mvh Berit Wathne Oftedal, sekretær

        Noredalsveien 66,4308 Sandnes

        Tlf: 51625588, 91682776

