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Forsiden
Sempervivium Tectorum (huslgg), ”Altid levende”. Er
valgt som forside til bl.a. OI-Magasinet, fordi den pas-
ser godt pa en OI’ers humgr og store livskraft. Navnet
har den sikkert faet, fordi den kan leve og vokse under
ret sparsomme vilkar.
“Huslgg, Stenurt og Sct. Hansurt har traditionelt sin
haft plads pa strataget”. Da de skulle beskytte mod
ondskab og lynnedslag - og en god plantebestand har
nok holdt taget fugtigt, sa brande ikke har bredt sig sa
voldsomt.
De saftspandte blade har ogsa varet anvendt ved
forbreendinger og anden sarbehandling.
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Bestyrelsen

Formand: Mogens Brandt Clausen
Fiskergade 26, 4220 Korsgr
Telefon: 5838 3514

' :" mogensbc @mail.dk

Neaestformand: Birthe Holm
Ggngesletten 23, 2950 Vedbak
Telefon: 4589 4168
birthe-holm @ ofir.dk

Kasserer: Hans Martien Sgrensen
Borups Alle 37, 8900 Randers
Telefon: 8640 8291

hms @privat.dk

Sekretzer: Kis Holm Laursen
Krogagre 30, 8240 Risskov
Telefon: 8621 9540
holm.laursen @mail.dk

Kontingent

(Indbetales senest den 1. marts)

Prisen for ét medlemskab er:

Personligt 150,00 kr. pr. ar
Stgttemedlem min. 100,00 kr. pr. ar
Institutioner min. 200,00 kr. pr. ar

Kontingent, gaver og kursusgebyr indbetales pa:
Giro 412-0744 / BG Bank: 9570-4120744
Eller overfgres via Netbank til Sparekassen
Kronjylland pa konto nr.: 9325-3255626948

Husk: at pafgre afsender-navn og adresse, samt
hvad indbetalingen gelder/dekker.

NB: Indbetalinger der ikke er preeciseret, betrag-
tes altid som gaver til Ol-foreningen.

Ved overfgrsel til sparekassen, husk da navn
pa indbetaler og hvad indbetalingen dsekker

Bestyrelsen: Preben Nielsen
Irishaven 258, 2765 Smgrum
Telefon: 4468 4223

dfoi @smorumnet.dk

Bestyrelsen: Karin Larsen
Holmbladsgade 53, st.tv., 2300 Kbh. S
Telefon: 3257 6837

Mail: ingen

Landsindsamling

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
afholder landsindsamling hvert ar i manederne

APRIL, MAJ, JUNI og JULI

Bidrag kan indbetales pa:
Giro 1-658-9519 eller BG Bank 1551-16589519

Bestyrelsen: Niels Christian Nielsen
Skoleparken 30, 8330 Beder
Telefon: 8693 6320

medum-nielsen @vip.cybercity.dk

Bestyrelsen: Marianne Espensen
Espelunden 39, Hou, 8300 Odder
Telefon: 7564 6636

marianne-espensen @hotmail.com

Bestyrelsen: Alex Holm Petersen
4! | Skjoldvaenget 36, 5610 Assens

*| Telefon: 6471 3615
Mail: ingen

1. Suppleant: Mads Dyreberg Haldrup
Blagardsgade 24, st., 2200 Kbh. N
Telefon: 3522 0110

mads _dyreberg@hotmail.com

DFOI er nationalt og internationalt
medlem af organisationerne:
Sjeeldne Diagnoser

En sammenslutning af foreninger for familier
med sjeldne sygdomme og handicap

Ol-Norden

Sammenslutning af OI foreninger i Norden

OIFE

Osteogenesis Imperfecta Federation Europe

EURORDIS

European Organisation for Rare Disorders

Pa de sidste sider findes oplysninger vedrgrende
bl.a. foreningsvejledere, web-adresser om rejser
og forsikring, samt blanket for flyttemeddelelse.

2. Suppleant: Michael Kgbke
Ggngesletten 23, 2950 Vedbak
Telefon: 4589 4168

djkobke @hotmail.com

Foreningens hjemmeside:
www.dfoi.dk

Side 2
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Kronisk syge skal leere at

klare sig selv.
Af Mogens Brandt Clausen

Overskriften har jeg fra en artikel i Kristeligt
Dagblad 8. dec. 06. Heri star der, at godt 1,7 mil-
lioner danskere har en eller flere kroniske syg-
domme, og at der kommer flere og flere kronike-
re til. (Om man har husket at telle Ol-erne med,
forlyder der intet om.)

Disse 1,7 millioner bruger 80% af Danmarks
sundhedsbudget. Der er altsa god grund til at ggre
noget ved dette forhold, hvis der ogsa skal vare
til akutte og midlertidigt syge.

Vi skal lere at klare os selv. Patientuddannelse er
nggleordet. Vi skal pa patientskoler og —kurser.
Underviserne skal ikke kun vere fagfolk, men
ogsa i hgj grad andre kronikere. Det er en vigtig
pointe, for selvfglgelig skal der faglig viden til,
men noget af det, som ggr det svaert og krevende
at vaere kronisk syg, er tiltagende mathedsfor-
nemmelse og manglende identifikationsobjekter.

Man bliver sa treet af ikke at kunne det samme
som andre, sa man sgger behandling for traethe-
den. Man bliver treet af de samme spgrgsmal igen
og igen fra behandlere og sociale myndigheder.
Treet af at skrive ansggninger og lese afslag. Det
teerer pa selvtilliden. Man bliver langsomt og
umarkeligt ensom og isolerer sig.

Pa patientskoler vil man mgde andre, der har
samme eller lignende problemer, og som kan bi-
drage med sma, men vigtige lgsninger pa lettelser
i dagligdagen. Det giver ikke alene gkonomisk
gevinst for samfundet, men sterkt forbedret livs-
kvalitet for den enkelte.

Det har man erfaringer for i USA og Storbritanni-
en, men ogsa her i landet fra et pilotprojekt i Kg-
benhavns Amt. Patientskoler er oprettet pa enkel-
te hospitaler for forskellige sygdomsgrupper.
Ogsa kurser samlet for deltagere med forskellige
diagnoser, hvor det er forbudt at tale om de enkel-
tes sygehistorier, men hvor det drejer sig om alt
det, som er falles ved at vare syg og handicap-
pet.

Her kommer DFOI med i billedet.
I al ubeskedenhed er vor forening en patientskole.
Vi har i 25 ar leveret den nye patientundervis-

ning. Og det vil vi forts@tte med sa lenge, der
findes Osteogenesis Imperfecta.

Der er for nylig udkommet en bog af Anna Mejl-
hede og Nastja Arcel med den opsigtsvaekkende
titel:
Kys dit Kaos
Livet er alligevel noget rod.

Det er en bog, som vil leere os at ”Bide livet i la-
ret”, som Benny Andersen har formuleret det.
Gribe livet som det er, og ikke som det burde ve-
re efter de mere eller mindre tagede forestillinger
om det perfekte liv, der er i omlgb. Giv dit liv et
knus, hvor mangelfuldt det end synes at vere.
Naboens liv er samand lige sa kaotisk, ukontrol-
leret og mangelfuldt, bare pa andre omrader.
Maske.

Patientundervisningen i vor forening foregar ved
vort arskursus hvor vi i ar fejrer foreningens 25
ars jubilzum. Ved arskursus far vi en blanding af
legefaglig undervisning i vor sygdom og dens
behandlingsmuligheder, og andre faggruppers un-
dervisning i forskellige former for terapi, kostrad,
hjzlpemidler, socialvejledning og den patientun-
dervisning og identitet, vi giver hinanden. Vi har
ogsa sarlige foreningsvejledere. (Se bag i bladet.)

Patientundervisningen i vor forening foregar ved
serlige kurser for udvalgte aldersgrupper som f.
eks.: for bgrn og foreldre eller voksenkursus.

Patientundervisningen i vor forening foregar gen-
nem dette OI-Magasin og OI-Tidsskriftet.

Patientundervisningen i vor forening foregar pa
sommerlejre her og gennem vore sgsterforeninger
i Norden. Og der er sarlige lejre for vore unge
Ol-ere. Et videre Europaisk ungdomssamarbejde
er pa trapperne/ramperne.

Patientundervisningen i vor forening sker gennem
internettet pa vor hjemmeside www.dfoi.dk og er
for alvor blevet levende gennem vor lukkede OI-
gruppe pa Yahoo, som alle medlemmer kan delta-
ge gratis 1.

Sidst men ikke mindst er patientundervisningen
aktiv gennem de enkelte medlemmers indbyrdes
kontakter, som er oprettet gennem vore arrange-
menter.

Kys dit kaos som Ol-er — du slipper alligevel ikke
af med OL
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Ol - Kalenderen

- her, nu og i neer fremtid

Annoncér i Ol-Magasinet
- sa stotter man foreningen

Prisen for en annonce OI-Magasinet er blevet
nedsat med starten af 2007. Samme annonce i
mere end ét ar, sa gives yderligere 20% rabat.

Alle priser er eksklusiv moms.

Side | Hajde x Bredde Pii‘g“g)"" gﬂﬁ;‘g
1/1 240 x 170 mm 2.000,00 5.000,00
12 120 x 170 mm 1.250,00 3.125,00
1/4 60 x 170 mm 782,00 1.955,00
1/8 30 x 170 mm 490,00 1.235,00

Spalte | Hgjde x Bredde
1/1 240 x 85 mm 1.250,00 3.125,00
172 120 x 85 mm 782,00 1.225,00
1/4 60 x 85 mm 490,00 1.225,00
1/8 30 x 85 mm 306,00 764,00

2007 Arrangementer & Sted
3 DFOI
Febr.uar Bestyrelsesmgde
Fjeldsted Skov Kro, Ejby, Fyn
SJALDNE DIAGNOSER
16-17. | e resentantskabsmgde
Marts |, P
DFOI (25 drs fodselsdag/jubileeum)
28.-29. | .
Aoril Arskursus & Generalforsamling
p Hotel Frederik d. II, Slagelse
27.-29, | O1-NORDEN
Aoril Arbejdsudvalgsmgde
P Hotel Frederik d. II, Slagelse
DEADLINE
15. }
Mai OI-Magasinet
J (udkommer ca. 1. juni)
DFOI & OI-NORDEN
21.-28. :
Juli OI-Sommerlejr
Saby Sgbad, Seby
7.-9. DFOI
Sent Voksenkursus
PL I Kobzk Strand, Skelskgr
SJALDNE DIAGNOSER
14.-15.
Repraesentantskabsmgde
Sept. |,
DEADLINE
15. }
Sent OI-Magasinet
pt. (udkommer ca. 1. oktober)
OI-NORDEN
21. .
Sept Fagseminar om Ol
* | Thon Hotel Bergen Airport, Kokstad
21.-23 OI-NORDEN
S;ap ¢ * | Arbejdsudvalg & Generalforsamling

Thon Hotel Bergen Airport, Kokstad

Annoncgrer star selv for fremstilling af billed- og
tekstmateriale, der pa CD eller diskette, sendes til
nedenstaende i god tid inden en aktuel deadline.

OI-Magasinet/annoncer, trykkes i SORT/HVID,
opsat i A4 format med blat omslag.

Annoncgrer far tilsendt X antal af OI-Magasinet
og et link til egen website pa foreningens ditto:
www.dfoi.dk

Andet: Der kan doneres belgb efter eget valg til
foreningen, eller man kan blive stgttemedlem for
min. 200,00 kr. arligt.

Annoncgrer og donorer kan evt. blive portratteret
i OI-Magasinet.

Stgttemedlemmer far tilsendt OI-Magasinet og
kan deltage pa foreningens generalforsamling,
dog uden stemmeret.

Om et af ovenstaende tilbud kan have interesse,
bedes man venligst kontakte:

Preben Nielsen
Irishaven 258, 2765 Smgrum
TIf.: 44684223 — Mob. 28734958
Mail: dfoi @smorumnet.dk
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Arsmade, Arskursus eller

hvad det nu hedder?

- 0g et mindre tilbageblik
Af Preben Nielsen

Kert barn har mange navne, men meget vigtigt er
det, at foreningens medlemmer kan mgdes under
afslappede former og give hinanden “noget”.

Det er nu lige om et gjeblik 25. gang der aftholdes
et "Arskursus” i Dansk Forening for Osteogenesis
Imperfecta og jeg ma sige, at alle mgder (uanset
hvad de kaldes), har givet mig meget at huske og
teenke tilbage pa, ogsa selvom jeg i snart 24 ar har
siddet pa den anden side af bordet (bestyrelsen).
Jeg har haft meget stor gleede af samarbejdet med
de vekslende personer, der kan vare i en bestyrel-
se. (I DFOI har der dog ikke veeret de store skift).
Nogle har jeg samarbejdet mere med end andre
og de toner selvfglgelig tydeligst frem, men alt i
alt. En stor tak til alle.

Jeg huske tydeligt det stiftende mgde pa en varm
junidag pa Solbakken i Arhus. Arsmgder/kurser
er siden, ifglge vedtegterne, rykket rundt mellem
Jylland, Fyn og Sjalland hvert 3. ar.

Arene hvor bestyrelsesmgderne blev afholdt (i alt
slags vejr) pA Kommunehospitalet i Arhus i Ulrik
Pedersens varetagt, erindres tydeligt. M@derne
har efterfglgende haft en omflakkende tid, indtil
for et par ar siden, hvor de faldt nogenlunde til ro
i en menigheds mgdelokale i Tarnborg pa Fyn, og
pt. pa en landevejskro ogsa pa Fyn. Fyn vurderes
jo som nogenlunde centralt placeret for de fleste.

Minderne gar ogsa tilbage pa familiekurserne pa
Pindstrup, fra dengang man endnu havde en vis
indflydelse pa sine bgrn.

Og ikke mindst de meget givende voksenkurser,
der bliver afholdt hvert 2. ar. Her tror man grene
skal hviles, da der ikke er bgrn med. Men nogle
fremragende indlegsholder har gjort denne drgm
til skamme.

Et par vinterferier i Norge har der ogsa veret,
nogle fik “’ski” pa, andre tog kalk/spark, eller en
tur pa fjeldet i en pulk efter snescooter, toppen af
alt var dog, turen med hundeslade i fuld fart ud
over isen. Den f@rste gang man var af sted, med
masser af sne gik helt smertefrit. Den anden tur
var for nogen mindre heldig.

Hjertebarnet har veret sommerlejrene, der starte-
dei 1997 i Ablehaven pa Bornholm. Kun i to af
de 10 ar har der ikke veret en dansk sommerlejr,
da bestyrelsen i starten havde mulighed for at pri-
oritere og yde tilskud til deltagelse i1 andre lejre 1
Norden. Der har veret dansk deltagelse pa lejre i
Sverige, Norge og Finland. Jeg og min familie
har deltaget pa 3 svenske. Af danske sommerlej-
re, har 2 veret pa Bornholm, 2 i Grena, 11 Vigsg
og 2 i Marielyst. I ar skal vi til Saby.
Forhdbentlig med samme succes som tidligere.
Den seneste sommerlejr i Marielyst (25 huse og
ca. 90 deltagere), vil historisk set, nok sta som
den mest "markbare”, ikke bare for mig, men
ogsa for den aflgsende lejrchef.

I 1992 stiftedes OI-Norden, der hvert 2. ar athol-
der et fagseminar om OI (2007 for 4. gang) og
der arbejdes meget for, at alle med OI kan fa be-
handling i det land der har den bedste kompeten-
ce. Det er dog ikke lykkedes helt endnu. I de nye
regioner rgrer man nu ogsa ved emnet, sa maske
lykkes inden for en nar fremtid.

DFOI og undertegnede var med i 1986, da 8 til 9
sma og sjeldne handicapforeninger holdt de ind-
ledende mgder til i fllesskab at danne KMS, (nu
Sjeldne Diagnoser med 34 medlemsforeninger).
Disse sma og sjeldne har en hel del af @ren for
opstarten til CSH (Center for Sjeldne Handicap),
der siden kom pa Finansloven.

Foreningen er ogsa involveret i andet, bl.a. OIFE
og EURORDIS. Men mere herom en anden gang.

Som det kan ses, er der sket en del i de 25 ar der
snart er gaet. Foreningen har ikke ligget pa den
lade side og er stadig med i meget, sa hvis jeg har
glemt et eller andet, er det ikke med vilje.

Jeg vil slutte her, med at gnske fgdselsdagsbarnet
hjertelig til lykke med de forste 25 ar, og et gnske
om alt godt for fremtiden.
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Ol - Armband

L

Pris pr. stk. 30,00 kr. uanset stgrrelse

Jeg bestiller hermed i stgrrelsen

voksen D stk. / barn D stk.

Navn:

Adresse:

Postnr.: By:

Telefon:

Bestilling sendes til: Kis Holm Laursen
Krogagre 30, 8240 Risskov - TIf. 86219540
E-mail: holm-laursen @mail.dk

Nar bestillingen er modtaget, kontaktes man vedr.
betalingen og forsendelse.

SUDOKU

Tallene 1-9 indsettes i hver linie (bade lodret og
vandret) og i de 9 (3x3) firkant. Hvert tal ma dog
kun bruges én gang i hver r&kke og firkant.

6|4

Landsindsamling

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta af-
holder hvert ar officiel landsindsamling i mane-
derne APRIL, MAJ, JUNI og JULI.

Ved aftholdelse af landsindsamlinger er det for
foreningen muligt at fa andel i bl.a. tips- og lotto-
midlerne.

Hvorfor og hvordan?

Fordi resultatet af f.eks. en landsindsamling har
stor betydning for, hvor stor andelen af disse
midler kan bliver. Det vil med andre ord sige, jo
flere penge foreningen selv samler ind, jo stgrre
en del kan vi dermed forvente at fa af tips- og
lottomidlerne.

Landsindsamlingen har sine egne konti og bidrag
hertil SKAL derfor altid indsattes pa:

Girokonto 1-658-9519 eller
BG Bank 1551-16589519

Spergsmal vedrgrende landsindsamlingen bedes
rettet til:

Niels Christian Nielsen
pa telefon: 86 93 63 20 eller
Mail: medum-nielsen @vip.cybercity.dk

PS.: Der kan ogsa indbetales stgttebelgb pa giro
og bankkonto uden for indsamlingsmanederne.

9 7|8

Lad nu veere med at opgive, men er opgaven for
sveer? finder du den rigtige lasning pa side 28.

OM AT VAERE STOR

Fidusen ved at veere stor
er ikke den, som sma folk tror,
men dén, at store kan forsta
fidusen ved at veere sma.

Piet Hein
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Indsatsen for de sjeeldne

skal vaere bedre

Tekst og foto er klippet fra Magasinet
”Sjaeldne Diagnoser” nr. 1, 2006

Hvordan kan indsatsen for de sjeeldne syg-
domsgrupper blive bedre?

Sjaeldne Diagnoser har spurgt to leeger pa de
to danske centre for sjaeldne sygdomme om
deres tanker om fremtiden.

Som lager pa de to danske centre
for sjeldne sygdomme pa Rigshos-
pitalet og Skejby Sygehus mgder
Allan Meldgaard Lund og John
@stergaard patienter med de 11
konkrete diagnoser, som Sund-
hedsstyrelsens redeggrelse fra 2001
indeholder anbefalinger for. De be-
handler ogsa en rekke andre sjeld-
ne lidelser.

Centrenes berettigelse er abenlys,
fordi flere af disse sygdomme krae-
ver en multidisciplinar indsats, alt-
sa en hgjt specialiseret indsats fra
flere forskellige legelige specialer.
Men der er formentlig op mod 500

leder af centret pa Skejby.

diagnoser. Det vil nemlig ggre det svarere for de
sygdomme, der ikke er med pa listen, mener han.

Ved at udnytte centrenes eksisterende erfaringer
kunne flere grupper af de sjeldne sygdomme ind-
drages sammen med andre lignende sygdomme.
Det kunne eksempelvis gelde arvelige stofskifte-
sygdomme, fremadskridende hjernesygdomme og
misdannelsessyndromer. Modellen kendes allere-
de fra de forskellige kraniemisdannelser, der er
samlet i to sikaldt kraniofaciale teams pa Arhus
Universitetshospital og Rigshospitalet.

Synergieffekt

Bade Allan Meldgaard Lund og
John @stergaard fremhaever den
synergieffekt, der opstar i kraft af,
at behandlingen er samlet fa steder
1 landet.

- Det at fglge flere af de forskel-
lige sjeldne handicap medfgrer en
vigtig synergi, som optimerer be-
handlingen, siger Allan Meldgaard
Lund. John @stergaard pointerer,
at det er vigtigt, at behandlingen af
de sjeldne sygdomme ikke bliver
athengig af en enkelt l&ges inte-

forskellige sjeldne diagnoser i
Danmark. Sa hvordan sikres den fremtidige
diagnostik, behandling og opfglgning bedst?

Yderligere centralisering

Der er ingen tvivl om, at l&gerne ser et behov for
yderligere centralisering af flere sjeldne sygdom-
me. Men hvilke kriterier skal opfyldes, for at en
sjeelden sygdomsgruppe fremover kan fa adgang
til den hgjtspecialiserede behandling pa de to
centre?

Sygdommene skal vare arvelige og involvere
symptomer fra flere forskellige organer. Det me-
ner bade John @stergaard og Allan Meldgaard
Lund, som begge efterlyser klare kriterier fra
Sundhedsstyrelsen om, hvilke diagnoser de kan
tage ind pa centrene.

- Sorteringen bgr vare pa konkrete, klart define-
rede, legesaglige kriterier, siger Allan Meldgaard
Lund, og peger pa, at det netop ikke vil vare en
god ide med en positiv-liste, der angiver konkrete

resser og viden.

- Det kan meget vel blive tilfldet, hvis sygdom-
mene spredes ud pa forskellige hospitalsafdelin-
ger, ath@ngigt af, hvilket omrade en given lege
interesserer sig for, og hvilket hospital denne le-
ge er ansat pa. For hvad sker der med behandlin-
gen, nar denne lage ikke l&ngere arbejder pa det
sygehus? Spgrger John @stergaard.

Landsdelscentrene

De to danske landsdelscentre for sjaeldne
sygdomme skal have det overordnede
ansvar for de sjaeldne sygdomsgrupper.
Centrenes opgave er at diagnosticere, laegge
behandlingsplaner, forske og registrere samt
fungere som videncentre og sparringspart-
nere for de lokale afdelinger. Kun i de mest
komplicerede tilfaelde skal centrene tage sig
af behandling og kontrol af patienterne.
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Samspil med det lokale
system

Men de lokale afdelinger spiller
ogsa en vigtig rolle.

- Vidensopsamling og vidensfor-
midling er det helt fundamentale i
hele centraliseringstanken.
Vidensopsamlingen kan forbedres
ved at udvide de eksisterende cen-
tre, men vidensformidlingen kree-
ver, at de decentrale afdelinger 1
regionerne ogsa er gearede til at ta-
ge imod udmeldinger fra centrene,
og at de er parate til at overtage en
stgrre del af opfglgningen, end de
gor i dag, siger John (stergaard.
Han foreslar, at der bliver udpeget
ngglepersoner i det lokale hospi-

Afdelin
leder af sjeeldne-centret pa
Rigshospitalet.

af centrene fglger nogle "voksen-
leger” med sarlig viden om de
sjeldne sygdomme, for eksempel
almenmedicinske specialleger.
For mens bgrnel@gens indsats er
rettet mod barnet som helhed, sa
er det konkrete problem 1 fokus for
de leger, der behandler de voksne
patienter.

Allan Meldgaard Lund gnsker sig
ogsa et udbygget tilbud til voksne
med sjeldne sygdomme. Han pa-

i peger, at et center for voksne pati-
enter med sjeldne sygdomme ek-
sempelvis kunne etableres i tat til-
M. L knytning til de eksisterende centre.

Flere patienter og en bedre

talsregi, der kan tage sig af det sjeldne omrade.
Det vil ifglge John (stergaard friggre ressourcer
pa centrene, som derved bedre kan koncentrere
sig om de s@rligt komplicerede og helt sjeldne
tilfeelde og fa mere tid til udvikling, uddannelse
og forskning.

En tydelig opgavefordeling mellem region og
center er ogsa essentiel for Allan Meldgaard
Lund:

- En mere klar fordeling af opgaverne er vigtig
for bade planlagningen af det daglige arbejde, for
optimal udnyttelse af ressourcerne og for patien-
ternes forventninger til centrenes indsats. Der
skal tages konkret stilling til, hvor ansvaret for
andre former for stgtte skal placeres, siger Allan
Meldgaard Lund.

Han understreger, at det bgr vare centrene, som
foretager den indledende vurdering af patienten i
forhold til eksempelvis fysioterapi eller psykoso-
cial stgtte, mens den gvrige, efterfglgende indsats
kan vere en lokal opgave.

Problemer med de voksne

De to centre tager sig af bade bgrn og voksne
med de 11 konkrete sygdomme, der er med i
Sundhedsstyrelsens redeggrelse. Men pa centrene
er man nok ikke helt sa gode, nar det geelder de
voksne patienter, som nar det handler om bgrne-
ne, erkender John @stergaard. Centrene er nemlig
bemandet af bgrne-leeger og placeret pa bgrneaf-
delingerne pa de to hospitaler. John @stergaard
mener, at det er vigtigt, at der med en udbygning

helhedsindsats

Pa spgrgsmalet om hvordan de to centre bgr se ud
om ti ar, er svaret klart: Bade Allan Meldgaard
Lund og John @stergaard ser gerne, at flere diag-
nosegrupper far adgang til centrene.

Men ressourcerne skal fglge med:

- Centrene skal have en betydeligt stgrre kapaci-
tet, sa vi kan modtage flere diagnosegrupper end
vi gor i dag, siger John @stergaard. Han bakkes
op af Allan Meldgaard Lund, der ogsa fremhaver
behovet for flere l&eger og specialiserede syge-
plejersker.

Pa John @stergaards gnskeliste star ogsa flere
faggrupper pa centrene, for eksempel en fysiote-
rapeut og en psykolog.

- Med flere faggrupper kan vi forbedre helheds-
indsatsen for de sjeldne sygdomsgrupper.
Samtidig vil en fysioterapeut her pa centret kunne
vejlede lokale fysioterapeuter, ligesom vi leger
ggr det, nar leger fra de lokale sygehuse kontak-
ter os, forklarer John @stergaard.

Han og Allan Meldgaard Lund hilser begge en
opfglgning pa Sundhedsstyrelsens redeggrelse
velkommen og opfordrer Sundhedsstyrelsens nye
radgivende udvalg for specialeplanlegning til at
invitere de to centre ind til de kommende drgf-
telser om de sjeldne sygdomme.
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En finurlig lille fe

Af Dennis Drejer

Foto: Katrine Damkjeer

Klippet pa www.bt.dk den 11. oktober 2006

Hun ser sa lille og skrebelig ud, Pernille
Vallentin, og det er hun ogsa

- Min far er lige sa lille. Vi lider af en arvelig
knoglesygdom som hedder genetisk uperfekte
knogler, forteller den 27-arige skuespiller og san-
ger, der maler 1,58 temmelig
magre meter.

»Jeg ma ikke velte, sa braek-
ker knoglerne. Det er seks ar
siden, jeg har braekket noget,
men da jeg var lille (altsa
endnu mindre), havde jeg
konstant gips pa et eller an-
det sted. Det begrensede
mig meget som barn. Men
jeg er glad for, at mine for-
&ldre ikke har pakket mig
ind i vat.

Braekkede anklen forste
dag

Jeg har faet lov at prgve al-
ting, sa matte jeg bare have
gips pa indimellem. F.eks. f
lod de mig ga til springgym- | :,r ;
nastik, og sa brekkede jeg I :
anklen forste dag. Jeg har g)‘.a ! } 1
ikke ladet det h#mme mig, r AN
men maske far jeg et problem, hvis jeg skal spille
en action packed rolle, og jeg tror heller ikke, at
jeg skal stagedive, nar jeg skal ud at spille live,«
siger Pernille Vallentin.

Begge ting kan ellers nok blive aktuelt. For livet
har @&ndret sig for Pernille Vallentin, siden hun
deltog i »Stjerne for en aften« for tre ar siden med
Sugababe-sangen »Overload«. Hun gik ikke vide-
re, men det var en aften, tre minutter, der &ndrede
hendes liv, gav luft til hendes drgmme og fik hen-
des stjerne til at lyse l&ngere end en aften. Hun
blev nemlig opdaget af bade filminstruktgr Ole
Christian Madsen og »Stjerne«-dommer og mu-
sikproducer Chief 1.

»Jeg var utrolig heldig. Hvis ikke det havde veret
for dét, ved jeg ikke, hvordan det havde set ud nu,
«siger det lille multitalent - hun maler ogsa - som
lige har udsendt sit debutalbum.

Bodil nominering og Zulu Award

Hvis man har set hende som Thure Lindhardt-
rollen Steso's kaereste Gule Tilde i Madsens
»Nordkraft«-film, glemmer man hende ikke.
Rollen gav hende bade en Bodil-nominering, en
Zulu Award og en italiensk filmpris som bedste
kvindelige birolle.

Vejen dertil gik over tre afslag fra Statens Tea-
terskole, private kurser og et ar pa skuespiller-
skole i London i 1999. Nu er hun i gang med op-
tagelser til Lone Scherfigs
forste dansksprogede film
siden 'Ttaliensk for begynde-
re', en Scherfig/Niels Haus-
gaard-fortelling om seks
skave eksistenser. Og snart
skal hun indspille stemme til
en hovedrolle pa tegnefilm.

»Jeg har altid drgmt om at
blive skuespiller og har helt
vildt gerne villet vare san-
ger - Jeg har bare altid syn-
tes, at jeg var sterkere i
skuespil, siger pigen fra Hor-
sens, der de sidste seks ar har
boet, haft kereste og arbejdet
i bgrnehave og pa bgrneteater
i Arhus.

Hendes fgrste single, 'Nord-
kraft'-titelsangen »Kiss Your
Demons Away' var den fjer-
de mest spillede i radioen
sidste ar. Nu fulgt op af al-

bummet 'Between Butterflies And Me' pa et pla-

deselskab, der kalder hende 'en finurlig lille fe'.

»Det er jeg altid blevet kaldt. Det er jeg ved at
vaenne mig til. Men da jeg var teenager, var det
mgg irriterende, at jeg ikke bare kunne falde ind 1
mangden, fordi jeg ser sa speciel ud.«

Dramaturgi og medievidenskab

Snart vil man ogsa kunne se Pernille Vallentins
ansigt som kampagne for Dansk Flygtningehjlp.
Og hun leser forresten ogsa dramaturgi og medi-
evidenskab pa Aarhus Universitet.

For nok er hun lille og skrgbelig. Men hun kaster
sig ud i alverdens udfordringer.
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Cola nedbryder kvinders

knogler
Af Sune Solund, Politiken 8. oktober 2006

Kvinder, der jeevnligt drikker cola, ager
risikoen for knogleskerhed.

Cola kan veere skyld i, at mange kvinder far
knogleskgrhed, viser ny amerikansk undersggel-
se, som er publiceret i American Journal of Clini-
cal Nutrition, skriver engelske BBC.

Studiet af 2500 personer viser uath@ngigt af alder
og calcium-indtagelse en sammenh@ng mellem
cola-indtagelse og et lavt niveau af mineraler i
knoglerne hos kvinder. Knoglernes lave indhold
af mineraler gger risikoen for knogleskgrhed.
Undersggelsen viser ikke lignende sammenha&ng
for mand.

Kan skyldes fosforsyre

Tidligere undersggelser har pastaet, at cola-ind-
tagelse kan veere darligt for knoglerne, fordi den
sgde drik erstatter mealk 1 dieten, men det afviser
den nye undersggelse, da kvinder i undersggel-
sen, som drak mere cola, ikke drak mindre melk
af den grund.

Undersggelsen peger pa, at det kan vaere fosfor-
syren i colaen, der gar i knoglerne. Men den ned-
brydende mekanisme er endnu ikke klarlagt.

»Vi tror, at nar cola bliver drukket dagligt, sa ska-
bes der et syreholdigt miljg i blodet. Blodet traek-
ker derefter calcium ud af knoglerne for at skabe
en balance 1 blodet. Men det synspunkt er kontro-
versielt«, siger professor Katherine Tucker fra
Tufts University i Boston, der star bag undersg-
gelsen.

Calsium-indtagelse @ndrer ikke ved cola-risiko-
en. »Det interessante ved undersggelsen er, at de
fleste kvinder indtog en god mangde calcium.
Men alligevel var knoglerne pavirket af, at kvin-
derne kun drak fire colaer om ugen, siger en
talsmand Englands nationale knogleskgrhedsfor-
ening.

En talsmand for den britiske sodavands-sammen-
slutning siger, at det vigtigste 1 forebyggelse mod
knogleskgrhed er at indtage tilstrekkelige mang-
der af calciumrig mad, stoppe rygning, dyrke re-

gelmaessig motion og reducere indtagelse af alko-
hol.

Ifglge netdoktor.dk vil hver tredje kvinde og hver
ottende mand fa knoglebrud, som skyldes knogle-
skgrhed. Det er en frygtet sygdom, som lettere far
knoglerne til at knekke og 1 varste fald smuldre.

Nyhedsbrev december 2006

2006 er det sidste ar, hvor Hjelpemiddelinstitut-
tet er finansieret af amterne. I forbindelse med
kommunalreformen nedlegges amterne, og Hjel-
pemiddelinstituttet vil fremover organisatorisk
vare en del af VISO — den nationale videns- og
specialradgivningsorganisation.

Kurser der evt. kan vaere relevante for
nogle af vore medlemmer

Kurser og Konferencer primo 2007

- 18. - 20. februar: Hjelpemidler - God
sagsbehandling i forbindelse med
hjzlpemidler til bgrn
http://www.hmi.dk/showcourse.asp?id=83

- 20. februar: NAME — et nyt redskab til
evaluering af effekter af
mobilitetshjelpemidler
http://www.hmi.dk/showcourse.asp?id=88

- 25.-27. februar: Hjelpemiddelomradet -
kravspecifikationer for bade
hjzlpemiddelprodukter og for serviceydelser
http://www.hmi.dk/showcourse.asp?id=92

Kurser for resten af aret kan ses pa:

- http://www.hmi.dk/kurser eller

- http://www.hmi.dk/kalender

Kursus- og eller mgdelokale kan lejes hos
Hjzlpemiddelinstituttet i Arhus.

Lokalet indeholder alle moderne faciliteter til den
professionelle underviser/foredragsholder.
Kontakt eventuelt Jannie Skeldrup for yderligere
oplysninger kurser @hmi.dk eller direkte pa tlf.
+45 8741 2403.
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Kattegatcenteret med

overnatning

Af Marlene Sillas Jensen, 12 ar
Foto, Niels Christian Nielsen

En rigtig sjov og spzndende nat med mange
oplevelser, forteller en af de unge deltagere.

Jeg havde gladet mig rigtig meget, til at skulle
overnatte 1 Kattegatcenteret. Emilie (lillesgster)
matte ogsa komme med.

Det var sjovt, at se de andre igen. Mange havde
jeg set weekenden fgr, da vi var pa bgrnekursus i
Pindstrup. Det er jo ikke sa tit vi ser hinanden
med en uge imellem.

Vi skulle veere 1 Kattegatcentret k1. 16.00. Alle
vores ting, soveposer, underlag, tasker m.m. skul-
le s@ttes ind. Da kl. blev 16.00 lgd det 1 hgjtaler-
ne, at alle der skulle overnatte skulle mgdes pa
trappen.

Her blev vi presenteret for Jonas, der skulle vare
sammen med os hele aftenen og natten. Vi gik al-
le op 1 cafeteriaet og fik saftevand, frugt og brgd.
Tine havde bagt kage, og det var godt for brgdet
var lidt tgrt.

Her efter skulle vi alle fglge med ned i kelderen,
hvor der var nogle borde hvor vi skulle s&tte os 2
og 2. Bordet var en form for lag, oven pa noget vi
ikke kunne se, og kun hvis vi ikke abnede, matte
vi fa at se, hvad der var under alle bordene bagef-
ter. Men inden det, skulle vi hgre noget om ti-ar-
mede bleksprutter. Jonas fortalte, at dem de hav-
de her, kom fra New Zeeland og kom her til Dan-
mark som frosne. Han viste os munden og hvor-
dan den svgmmede.

Bagefter tog han en kasse med en masse blak-
sprutter i. Vi skulle tage en op pa hvert bord AD
hvor var det ulekkert. Og ikke nok med det, men
vi skulle klippe armene af og skare den op. Det
hele skulle sa leegges op i en skal som vi senere
skulle fodre med 1 rgrebasinet.

Under bordene var der forskellige fisk, krabber
og sgstjerner. Vi matter ggre ved dem alle sam-
men, altsa dem der ville.

Vi maerkede ogsa pa haj skind som man i gamle
dage brugte til sandpapir.

Side 11
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Efter aftensmaden som var kylling, salat og pom-
frites var det blevet helt mgrkt, sa skulle selerne
fodres uden for. Det var rigtig dejligt at vi kun
var os, for sa kunne vi alle se noget, uden kun at
se ind 1 en masse numser, eller hele tiden spgrge
om man ma komme lidt frem, eller om folk godt
vil flytte sig lidt.

Jonas fik s@lerne til at springe op efter bolde og
vinke o.s.v. Det var lidt koldt sa det var godt at
komme ind 1 varmen igen.

Ved rgrebasinet skulle vi selv holde blaeksprutte
armene og lade fiskene spise dem. Det var lidt
vildt nar den store Stgr kom.

Jonas fodrede i hajbassinet ogsa den store sandsi-
ger haj, vi gav et helt hop da den kom op og spi-
ste fisken.

Nu kgrte vi rundt selv, og op og ned med eleva-
tor, spiste chips og slik inden vi skulle ind og se
film 1 3D med 3D briller. Det var som, om at fi-
skene svgmmede helt ud i hovedet pa en.

Nu var det tid til at kgrer rund med lommelygter
og Jonas slukkede lyset. Nogen fisk 1a helt stille
andre svgmmede rundt. Vi kgrte ned 1 hajtunellen
og lyste op pa hajerne. De sa helt vild store ud i
mgrket.

Jonas havde fortalt hvor vi kunne sove. Nogen
sov 1 hajtunnelen, men de fleste sov ved det store
bassin med rokker i. Det var lidt svert at sove, for
de plaskede hgjt engang imellem.

Da kl. var 05.45 kaldte Jonas igen i hgjtaleren.
Alle sove poser skulle pakkers sammen. Vi fik
morgenmad, og sa lidt morgen-hars-agtige ud da
vi kgrte hjem. Det havde varet en rigtig sjov af-
ten og nat. Vi kunne bare kgre over det hele, uden
at vaere bange for, at der kom nogen der var vilde,
og sa kunne vi se det hele. Emilie og jeg sov me-
get af vejen hjem for vi var trette, men det havde
vearet rigtig rigtig sjovt. Tak til Tine der havde
bestilt det og spurgt om det kunne lade sig ggre,
at det kun var os fra foreningen der var der.

Det kan veere, at foreningen eventuelt skal
prave og undersgge muligheden for lignende
arrangementer?
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VISO

— Et nyt tilbud om gratis
specialradgivning og
udredning

Fra den 1. januar 2007 opretter
Socialministeriet en national Viden- og
Specialradgivningsorganisation, kaldet VISO.

Hvad er VISO?

VISO etableres som en mindre centraliseret en-
hed under den nye styrelse - Styrelsen for Spe-
cialradgivning og Social Service. Formalet med
VISO er at understgtte det kommunale myndig-
hedsansvar, som fglger af den nye kommunal-
reform fra januar 2007. Med denne reform over-
drages kommunerne nu det fulde ansvar for alle
sociale og pedagogiske tilbud til personer med
handicap.

VISO skal bista kommuner og borgere med gra-
tis vejledende specialradgivning i de mest spe-
cialiserede og komplicerede enkeltsager.
Tilsvarende skal der ydes gratis specialradgivning
til kommuner, regioner, skoler og institutioner
m.fl. i forbindelse med specialundervisning og
socialpaedagogisk bistand.

VISO skal desuden bista kommuner med gratis
vejledende udredning i de fa mest sjeldent fo-
rekommende specialiserede og komplicerede en-
keltsager, hvor den forngdne ekspertise ikke kan
forventes at vere til stede i den enkelte kommune
eller i regionen.

Tilsvarende skal der ydes gratis bistand til kom-
munens udredning vedrgrende specialundervis-
ning og socialpedagogisk bistand.

VISO fungerer ved hjelp af aftaler med en raekke
institutioner og netvark af specialister, der kan
yde vejledende radgivnings- og udredningsfunk-
tioner samt varetage landsdekkende indsamling,
udvikling og formidling af viden pa social- og
specialundervisningsomradet.

Hvem kan henvende sig til VISO?

VISO'’s tilbud om specialradgivning og udred-
ning henvender sig til foreldre, voksne brugere

og til kommunale fagfolk omkring familien (pz-
dagog, lerer, sagsbehandler m.fl.).

I praksis vil dette betyde, at den enkelte kommu-
ne eller den enkelte borger selv kan fremsende
ansggning om vejledende specialradgivning til
VISO, som derefter godkender eller afslar ansgg-
ningen.

I forbindelse med udredning modtager VISO dog
kun henvendelser fra kommunerne, da en vejle-
dende udredning fra VISO forudsetter, at kom-
munen har foretaget et indledende arbejde med at
afdekke problemstillingen i sagen. En yderligere
forudsatning er, at VISO-udredningen foregar i
et aktivt samspil med den eller de medarbejdere i
kommunen, der har sendt ansggningen til VISO.

Med etableringen af VISO kan bade kommune og
borgere saledes have mulighed for at sgpge VISO
om gratis vejledende specialradgivning. Dette be-
tyder, at der kan gives rad og vejledning vedrg-
rende eksempelvis personer med bevagelseshan-
dicap om deres fysiske, psykiske og sociale situ-
ation 1 hjem, skole og fritid samt om deres frem-
tidige muligheder for uddannelse, arbejde/be-
skeftigelse og en selvstendig voksentilverelse.
Det er positivt, at ogsa borgere selv kan henvende
sig til VISO om specialradgivning. Det anbefales
dog, at foreldre eller voksne brugere fgrst forsg-
ger at fa kommunen til at sende ansggning til
VISO, inden man af forskellige arsager selv veel-
ger at ansgge.

Ved godkendelse henviser VISO til den institu-
tion, som pga. s@rlig viden og erfaring er god-
kendt til at yde specialradgivning eller udredning
pa et afgrenset omrade. VISO afholder i disse til-
feelde udgifterne for ydelserne.

Safremt VISO giver afslag pa borgerens eller
kommunens ansggning, vil det vaere kommunens
opgave selv at yde radgivning eller udredning el-
ler at henvise til en af de institutioner, VISO har
indgaet aftale med. I disse tilfelde er det kommu-
nen, der ma afholde udgifterne for den pagalden-
de institutions ydelser.

VISO’s tilbud om specialradgivning og udred-
ning er vejledende, hvilket betyder, at
- radgivningsforslag og udredning er vejle-
dende for kommunen, som derefter suve-
rent kan treffe sine afggrelser om indsats
og stgtte.
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- der kan ikke klages over VISO’s ydelser,
da de netop blot er vejledende for kom-
munens beslutninger. Eventuelle klager
over kommunens afggrelse skal rettes til
Det Sociale N&vn.

- de legelige undersggelser og behandlin-
ger vil fortsat forega pa regionens sygehu-
se eller pa de lands- eller landsdelsdeak-
kende specialafdelinger for neuropadiatri,
neurologi eller ortopadi.

Hvad er en VISO-sag?

Forudsatningen for at kunne modtage gratis vej-
ledende specialradgivning og gratis vejledende
udredning af VISO er, at VISO godkender den
enkelte sag som varende sa specialiseret og
kompliceret, at den er en "VISO-sag”.

Det er saledes sagens kompleksitet, der afggr, om
det er en VISO-sag og ikke en generel diagnose,
som f.eks. dgvblind eller rygmarvsbrok. Med
kompleksitet menes antallet og graden af funk-
tionsneds&ttelser og problemstillinger, der har
indflydelse pa den handicappedes situation og
dermed ogsa pa den handicappedes, de pargren-
des samt de professionelles muligheder for at
forbedre denne situation.

VISO er en stgttefunktion i de enkeltsager, hvor
hverken kommunen eller regionen har den for-
ngdne viden og kompetence. VISO-sager vil
derfor typisk vare kendetegnet ved, at eksperti-
sen kun findes et eller meget fa steder i landet,
eller at medarbejdere ansat forskellige steder i
landet skal indga i lgsningen.

Det er VISO, der afggr, om en konkret sag eller
problemstilling falder indenfor VISO’s omrade.
Denne afggrelse kan der ikke klages over, hver-
ken til socialministeren eller til de sociale kla-
gemyndigheder.

Da VISO fgrst oprettes fra d. 1. januar 2007 fin-
des der endnu ingen fortilfelde af hverken afvis-
ninger eller godkendelser pa ansggninger.
Solbakkens Radgivningscenter for Bevegelses-
handicap i Arhus kan betjene bade borgere og
kommuner med vejledning til VISO-ansggninger
indenfor bevaegelseshandicapomradet.

VISO

- 0g Solbakkens
Radgivningscenter for
Bevaegelseshandicap i Arhus

VISO har indgaet aftale med Solbakkens Radgiv-
ningscenter for Bevagelseshandicap i Arhus, som
fremover vil udfgre vejledende specialradgivning
og udredning vedrgrende bevaegelseshandicap,
som f.eks. cerebral parese, rygmarvsbrok, knogle-
skgrhed, arm- og bendefekte samt AMC.
Solbakkens Radgivningscenter for Beveagelses-
handicap vil naturligvis fortsat tilstreebe at indga i
et tet samarbejde med sygehusspecialer og hjem-
kommunens social- og/eller undervisningsforvalt-
ning. Radgivningscentret tilbyder desuden fortsat
specialradgivning og vejledning i de tilfzelde,
hvor VISO ikke godkender en ansggning, lige-
som vi hvert ar tilbyder flere handicaprettede for-
@ldrekurser samt kurser for pedagoger, lerere og
sagsbehandlere.

Forzldre og voksne brugere er altid velkomne til
at henvende sig til Radgivningscentret for Beve-
gelseshandicap med eventuelle spgrgsmal om
VISO.

Solbakkens Radgivningscenter for
Bevaegelseshandicap
Egebaeksvej 32
8270 Hojbjerg
TIf.: 87 39 64 00
srb@solbakkens-raadgivning.dk
www.solbakkens-raadgivning.dk

Styrelsen for Social Service
Skibhusvej 52 B, 3. sal
5000 Odense
www.servicestyrelsen.dk

VISO-sekretariatet
Socialministeriet
Holmens Kanal 22
1060 Kagbenhavn K
TIf.: 33 92 94 38
http://viso.social.dk
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Ol-Sommerlejr 2007 * Saeby Sgbad, Strandvejen 9, Saeby

Den 21.-28. juli 2007 afholdes der sommerlejr for
OI-familier, bade med og uden bgrn. Tilmelding
(andet sted i magasinet) sendes til undertegnede -
SENEST 1. MARTS.

PRIS (egenbetaling): Kr. 1.500,00 pr. hus/uge
inkl. afbestilling (ved sygdom), slutrenggring og
én feelles grillaften. (ca. 20% af huspris). Hertil
skal dog paregnes noget Energi- & Miljgafgift pa
ca. kr. 60,00 pr. hus/dggn.

Bestyrelsen har pr. 2007 besluttet, at hvis en
familie har ”overnattende” gaester, der ikke til
dagligt bor under samme tag, koster disse kr.
100,00 pr. person/nat, eller kr. 500,00 for hele
ugen, inkl. grillaften. Bestyrelsen har ogsa be-
sluttet, at for 2007 kan der kun sgges om hel/-
delvis godtggrelse af henholdsvis broafgift og/-
eller faerge mellem Bornholm og Sjzlland.

Eqgenbetaling betales senest 15. maj 2007

Alle husene er i 1 plan pa 62 m2, med opholds-
stue, 2 soverum (ét med 2 senge, ét med 4 kgje-
senge), 2 baderum, kgkken med alt div. tilbehgr.
Der er terrasse pa begge sider af husene.

e
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Hund er tilladt ved forudbestilling.

Der er reserveret 26 huse, og fordelingen sker
efter princippet forst til mglle, dog har familier
med Ol-bgrn fortrinsret.

Pa foranledning af DFOI, har Seby Sgbad faet
fremstillet kgrestolsramper af dgrplader, sa alle
26 huse er tilgengelige for kgrestolsbrugere.
Linnedpakker kan kgbes for egen regning.

Hvor ligger Saeby Sebad ?

Kun ca. 50 km nord for Aalborg, og ca. 12 km
syd for Frederikshavn.

Se eventuelt mere pa: www.folkeferie.dk

HUSK at sende tilmelding senest 1. marts 2007.
Ved evt. overtegning skrives man pa venteliste.

Preben Nielsen
Irishaven 258, 2765 Smg@rum
TIf.: 44684223 / Mob. 28734958
mail: dfoi@smorumnet.dk

Mulighed for den s&dvanlige fisketur undersgges.
Er man interesseret, kryds da af pa tilmeldingen.
Prisen kendes af gode grunde endnu ikke, men vil
blive oplyst nar ugens “program” udsendes primo
juni.
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TILMELDING

Ol-Sommerlejr * 21.-28. juli 2007 * Saeby Sebad

Tilmeldingen er bindende og skal af hensyn til fonds- & puljemidler samt regnskabet udfyldes med alle
nzvnte oplysninger, og sendes SENEST 1. MARTS 2007. Egenbetalingen indbetales pa giro: 412-0744
eller til bank: 9325-3255626948 - inden 15. maj 2007. (Udfyldes pa maskine eller med blokbogstaver).

VOKSNE: (fornavn) (efternavn) (oi’er) (kgrestol)

/ O O
/ O O

BORN & UNGE / under 25 ar:

(kun fornavn) (fodselsdag & ér)
/ O [
/ O [
/ O [
/ O [

Ved eventuelt flere deltagere, brug da en kopi af denne side (bade voksne og bgrn/unge)

ADRESSE:
POST NR.: BY:
TELEFON: MAIL:

Evt. Hjzlper/Stgtteperson:

Vil meget gerne arrangere D vaere medarranggr D - for noget felles pa sommerlejren.

Forslag til arrangement:

Jeg/vi (uden kgrestol) vil gerne deltage pa fisketur (antal) D Betaling sker pa sommerlejren.

DATO: UNDERSKRIFT:

Yderligere information vedr. sommerlejren og fisketur udsendes til alle tilmeldte medio juni.

Tilmeldingen sendes til undertegnede SENEST DEN 1. MARTS 2007

Preben Nielsen, Irishaven 258, DK-2765 Smgrum
Telefon: 44684223 * Mobil: 28734958 * E-mail: dfoi@smorumnet.dk

OBS: Det er vigtigt at overholde tilmeldingsfristen, ellers kan tilmeldingen ikke imgdekommes.
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§ VEDTAEGTER §
§1

Foreningens navn og adresse
Foreningens navn er “Dansk forening for
Osteogenesis Imperfecta” med binavnene
"DFOI” og ”The Danish Osteogenesis
Imperfecta Society ”.

Foreningens hjemsted er formandens adresse i
Danmark.

§2
Foreningens formal
Foreningen er en for Danmark, Grgnland og
Fargerne dekkende organisation for alle, der har
Osteogenesis Imperfecta (OI) eller som er
interesseret i OL.

Det er foreningens formal

- atudgve radgivende, oplysende og hjelpsom
virksomhed til alle, der har OI og deres
familier.

- at udbrede kendskabet til OI pa sygehuse og
andre behandlende institutioner.

- at arbejde for, at myndighederne skal fa
kendskab til OI og gruppens specielle
problemer.

- at fremme den sundhedsfaglige behandling
af og forskning 1 Ol

- at arbejde for kontakt til tilsvarende
foreninger i Danmark og andre lande.

§3
Medlemskab
Ret til medlemskab har alle personer, som har OI
eller har et sjeldent syndrom, der er klinisk nzrt
beslegtet med OI samt myndige personer, der er,
eller har varet, foreldre, bgrn, sgskende eller
egtefeller til disse.

§4

Alle kan optages som stgttemedlemmer.

§5
Et medlem, der modarbejder eller pa anden made

skader foreningen, kan ekskluderes af
bestyrelsen.

Beslutningen om eksklusion skal vere skriftligt
begrundet.

Beslutningen om eksklusion kan af det
pageldende medlem skriftligt indankes for den
kommende generalforsamling.

§6

Kontingent

Medlemskontingent betales arligt, med frist den
1. marts.

Generalforsamlingen fasts@tter kontingentets
stgrrelse.

§7

Gkonomi

Foreningens gkonomiske grundlag sgges sa vidt
mulig dekket ved sggning af private og offentlige
midler.

Foreningens likvide formue skal placeres pa
konto i et dansk pengeinstitut.

Belgb pa over kr. 2.000,00, kan kun heves efter
bestyrelsens vedtagelse.

Udlan af formuen er ikke tilladt.
§8
Regnskab
Foreningens regnskabsar er kalenderaret.

Regnskabet skal vare afleveret til foreningens
revisor inden den 15. februar.

Foreningens revisor skal vare statsautoriseret.

§9

Bestyrelsen

Foreningens daglige ledelse varetages af
bestyrelsen, der bestar af 9 medlemmer og 2
suppleanter.

Bestyrelsen valges af generalforsamlingen for 2
ar, dog saledes, at halvdelen er pa valg hvert 2. ar.

Forste gang velges alle for 2 ar, og det afggres
ved lodtreekning, hvem der er pa valg det
fglgende ar.

Suppleanter valges for et ar af gangen.

Bestyrelsesmedlemmer skal vaere bosiddende i
Danmark, myndige og medlemmer jfr. § 3.

Genvalg kan finde sted.
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§10

Bestyrelsen konstituerer sig selv, og velger
blandt bestyrelsens medlemmer formand, nast-
formand, sekreter og kasserer.

Bestyrelsen antager en ekstern Statsautoriseret
revisor til revision og kontrol af foreningens
regnskaber.

Bestyrelsen er beslutningsdygtig, nar mindst 1/2
af bestyrelsen er til stede. Ved stemmelighed er
formandens stemme afggrende.

Et bestyrelsesmedlem, der er forhindret i at mgde,
kan efter anmodning tilkobles telefonen.

Bestyrelsesmedlemmerne skal senest 2 uger fgr
mgdet have skriftlig indkaldelse til bestyrelses-
mgder, vedlagt dagsorden.

Bestyrelsesmgderne skal atholdes i Danmark, og
afholdes mindst 2 gange arligt, eller nar
formanden eller et flertal i bestyrelsen gnsker det.

Bestyrelsen skal fgre protokol.

§ 11
Tegning og prokura
Bestyrelsen tegnes af formanden i forening med
tre bestyrelsesmedlemmer eller n@stformanden 1
forening med tre bestyrelsesmedlemmer.

Bestyrelsen kan meddele prokura.

§12
Fagpersoner

Til foreningen knyttes fagpersoner, der bistar
foreningen med viden om forsknings- og
behandlingsmassige resultater og fremskridt.

§13
Generalforsamling

Generalforsamlingen er foreningens gverste
myndighed.

Ordinar generalforsamling skal afholdes hvert ar
senest d. 1/6 pa et sted, som fastsettes af
bestyrelsen.

Generalforsamlinger atholdes skiftevis pa Fyn,
Sjelland og Jylland.

Ekstraordinaer generalforsamling kan atholdes,
safremt bestyrelsen finder det ngdvendigt; og skal
atholdes, hvis 1/4 af de stemmeberettigede

medlemmer skriftligt til formanden fremsatter
krav herom med motiveret dagsorden.

Ekstraordinar generalforsamling skal aftholdes
inden 2 maneder efter anmodningen.

Der fgres protokol for det pa
generalforsamlingerne passerede.

§14

Adgang til generalforsamlingen har alle
medlemmer og stgttemedlemmer, der har betalt
kontingent, samt de i § 11 n@vnte fagpersoner.

Indkaldelse med dagsorden og udkast til
arsregnskab, skal tilsendes alle medlemmer senest
3 uger for mgdet.

§ 15

Medlemmer, der gnsker sager til beslutning pa
dagsordenen, ma meddele bestyrelsen dette
skriftligt, senest 4 uger fgr generalforsamlingen.

§ 16

Dagsorden for ordiner generalforsamling skal
mindst indeholde fglgende punkter:

1. Valg af dirigent.

2. Formandens beretning.

3. Fremleggelse af arsregnskab til
godkendelse.

4. Indkomne forslag.

5. Valg til bestyrelsen.

6. Eventuelt.

§17

Pa generalforsamlingen har hvert medlemskab,
jfr. § 3, én stemme. Vargen kan stemme pa vegne
af umyndige medlemmer.

Stgttemedlemmer og fagpersoner har ikke
stemmeret, men har tale- og forslagsret.

Ved stemmelighed er formandens stemme
afggrende.

Stemmeberettigede medlemmer kan stemme via
fuldmagt til et andet medlem, der er til stede pa
generalforsamlingen.

En person kan ikke modtage mere end 3
fuldmagter.
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§18

Andringer af vedtegterne skal vedtages med 2/3
flertal af de pa generalforsamlingen fremmgdte
medlemmer.

Skriftligt forslag til @ndringer af vedtagterne,
skal udsendes til medlemmerne senest sammen
med indkaldelsen.

§19

Oplgsning af foreningen kan kun ske, safremt der
pa to af hinanden fglgende generalforsamlinger
med mindst 6 ugers mellemrum blandt de
fremmgdte er 2/3 flertal herfor.

Foreningens formue og gvrige aktiver skal i
tilfelde af oplgsning tilfalde en lignende patient-
forening med et almennyttigt formal.

De hermed foreliggende og reviderede vedtegter,
er vedtaget pa ordinare generalforsamling,

Sted: Sct. Knudsborg, Fyn
Dato: 25. april 1999

DFOTI’s bestyrelse:
Sign.:

Benthe Folm

Pretien Vceloen

Sten Spoin

Ea Andensen

Aune Faldnup

Neiels Langbo,

Lauge Fastuup

ey Holm Petensen oy
Else Rruiotensen (suppleant)

Dansk Forening for U

OSTEOGENESIS IMPERFECTA

Medlemskab og afstemning pa
generalforsamlinger

Dette afsnit er for at klarggre reglerne omkring
medlemskab og afstemning pa foreningens
generalforsamlinger.

Stemmeregler og reglerne for medlemskab har ofte
givet anledning til spgrgsmal og usikkerhed ved
generalforsamlinger. Her forsgges, at kaste lidt lys
over reglerne, som de star i vedtegterne.

Pa det fgrste spgrgsmal; om foreningen har familie-
medlemskaber, eller om dette fenomen er afskaffet, er
svaret: ’ja, det er afskaffet”. Det skete, da vedtagterne
blev revideret i 1999. Herefter har foreningen kun haft
personlige medlemskaber. Til gengzld kan der
optages flere stemmeberettigede medlemmer end
tidligere.

Stemmereglerne findes i §§ 14 og 17 i foreningens
vedtegter. Reglerne bestemmer hvem, der har adgang
til generalforsamlingen, hvem der har stemmeret, og
hvem der blot har tale og forslagsret.

Hver stemmeberettiget medlem har 1 stemme.

Hyvis et givent medlem er umyndig kan én vaerge
stemme pa det umyndiges vegne.

Hvem kan veere stemmeberettiget mediem
og dermed opna stemmeret?

Reglerne herfor star i vedtegternes § 3.

Alle personer med OI, eller et andet sjeldent syndrom
som klinisk er nert beslegtet med OI samt myndige
personer, der er eller har varet foreldre, bgrn,
sgskende eller ®gtefeller til disse, kan tegne ét
medlemskab og dermed vare stemmeberettiget.

Foreningen har kun personlige medlemskaber.
Til gengzld kan familiemedlemmer sa opna
medlemskab, ogsa selvom de ikke har OI.

Typiske eksempler pa medlemskab:

e alle, der har diagnosen Ol eller et lignende
syndrom, uanset alder. (For umyndige medlemmer
kan én varge afgive stemme).

e forzldre, bgrn, sgskende og ®gtefazller. Disse
personer skal dog vere myndige.

Ol-personen behgver ikke at vare i live.

Det betyder eksempelvis:

e at umyndige sgskende, som ikke selv har OI, ikke
kan vaere stemmeberettigede medlem.

e at samlevere og bedsteforeldre ikke kan blive
stemmeberettigede medlemmer.
De kan dog blive stgttemedlemmer.
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»S1
Parkeringsregler

Handicappede bilister har fortrinsret til de sarligt
afmarkede parkeringspladser. Se den landsdek-
kende fortegnelse over reserverede p-pladser.

Med parkeringskortets forside (eller det bla
skilt) klart synlig for kontrol - f.eks. 1 forruden -
ma man desuden parkere saledes:

Indtil 15 minutter pa steder hvor alene af- og pa-
lesning er tilladt, steder med parkeringsforbud
samt gagader, hvis @rindekgrsel er tilladt. Men
du ma ikke overtreede standsningsforbud.

Indtil 1 time pa steder, hvor 15 eller 30 minut-
ters parkering er tilladt.

Tidsubegranset pa steder, hvor 1, 2 eller 3 timers
parkering er tilladt. Med mindre, at der pa skiltet
med handicapsymbolet pa parkeringspladsen er
pategnet en tidsbegransning - sa skal denne fgl-
ges, og man skal huske at indstille p-skiven.

Tidsubegrenset hvor der er billetautomater (par-
kometer eller parkomat). Du skal ved ankomsten
betale automatens maksimumbelgb - medmindre
man lokalt har vedtaget, at det skal vare billigere
eller gratis.

Det er gratis at parkere pa parkometerpladser i by-
erne Kgbenhavn, Hillergd, Gudhjem, Nastved,
Odense, Svendborg, Kolding, Vejle, Arhus, Ran-
ders, Silkeborg, Aalborg og Skagen. Her skal du
blot huske at indstille p-skiven. Kender du til an-
dre byer, hvor det enten er gratis eller billigere, sa
send fortel os om det i en mail!

Ség oplysning om de lokale regler hos politiet.

Vi har tidligere oplyst, at det altid var gratis at
parkere pa en afmarket p-plads, reserveret for
handicappede. Men det passer ikke. Hvis pladsen
befinder sig i et omrade med parkometre/billet-
automater, sa geelder ovenstaende regler.

Parkeringsreglerne gelder for parkering pa offent-
ligt vej/omrade. Pa private omrader f.eks. ved bo-

ligselskaber og indkgbscentre, hvor det er private
firmaer, der star for kontrollen, skal man altid fgl-
ge de regler, de har opsat pa deres skilte. De fleste
steder betyder det normal betaling og ingen ekstra
tid.

@nsker du en afmerket p-plads ved dit hjem og/-
eller din arbejdsplads, skal du henvende dig til
kommunen, hvis det drejer sig om offentlig vej. Er
der tale om privat vej, skal du kontakte ejeren.
Onsker du tilladelse til en enkelt langvarig parke-
ring, skal du kontakte kommunen.

IBS - Klgverprisvej 10B, 2650 Hvidovre,
TIf. 3675 1793, E-mail: service@handicap.dk

DSB's ledsagerkort

Brugerservice udsteder ledsagerkort til DSB. De
giver ret til at medtage en ledsager pa rejsen gratis
- eller til selv at rejse til halv pris.

Kortet giver endvidere mulighed for at flyve in-
denrigsflyvning med ledsager til nedsat pris.

Kortet giver ogsa ret til rabat for en ngdvendig
handicapledsager pa en reekke kulturinstitutioner
samt sevaerdigheder og attraktioner. Se listen over
kulturinstitioner.

Bevaegelseshemmede og psykisk handicappede
kan ansgge om ledsagerkortet. Blinde henvises til
Dansk Blindesamfund, der administrerer en lig-
nende ordning.

Hent ansggningsskemaet. Kortet koster 100 kr.
Gironummer: 053-2355, husk at skriv "DSB" samt
cpr-nummer i indbetalingsfeltet.

Bern under 10 ar kan ikke visiteres til DSB's
ledsagerordning og skal derfor i stedet sgge om et
Bgrneledsagerkort. Les om Bgrneledsagerkortet.

Vedr. ovenstaende henvisninger til liste, an-
sggningsskema og bgrneledsagerkort, se da
DSI’s hjemmeside: www.handicap.dk
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REHAB MESSE

Den 8.-10. maj 2007

Fredericia Messe Center
Af Karin Larsen

REHAB

S DM ANTA

CURE & CARE

Igen i ar, atholdes Nordens stgrste messe,
SPECIELT beregnet for Handicappede.

REHAB Messerne atholdes pa skift, mellem
Sjelland og Jylland.

OG I AR er der brug for hjzlp fra vore Jyske OI
medlemmer/pargrende, til at hjelpe med at passe
vores stand.

Der er brug for, at nogle vil skriver sig pa vagt-
planen, sa jeg i samarbejde med de andre forenin-
ger far det tilpasset pa en made, sa standen er be-
mandet alle 3 dage og den enkelte forening bliver
godt presenteret. Foruds@tningen er selvfglgelig,
at du har lyst til at tale med andre/mange menne-
sker, og pa denne made reprasenterer foreningen
udadtil.

Mad og drikke dekkes af vor forening.

Jeg pabegynder vagtplanen pr. 1. april frem til
den 1. maj, men vil meget gerne kontaktes inden,
pa telefon: 32576837 - gerne pa mobil 27451410
(ikke telefonsvarer eller SMS).

For dem der ikke matte have sa meget kendskab
til REHAB messe, vil jeg fortelle lidt om hvad
man kan forvente ved et besgg.

Alverdens former for hjelpemidler, sasom kgre-
stole, hgreapparater, justerbare kgkkener, syet t@j
efter den enkeltes mal. Jeg kunne skrive stort om
de mange forskelligheder alene, der findes bare
om kgrestole. For ikke at glemme de mange far-
ver eller motiver man ogsa kan velge i dag, til
stor glede for bgrn og barnlige sjzle.

Formalet med disse Messer er bl.a., at fremme
forstaelsen for ”Den enkelte brugers behov”.
Brugeren er i centrum for de mange muligheder
der her kan beses og afprgves. Information, som

radgivning tilknyttet handicappede og hvem der
matte have interesse.

Et stort antal fagpersoner, tilknyttet hospitalsve-
sen, plejehjem og andre institutioner, som har
brug for at vide mere omkring disse emner, besg-
ger hvert ar messen, til gavn for de mange bruge-
re 1 Danmark.

Vores stand pa Messen blive foraret af vores Pa-
raply Organisation — Sjeldne Diagnoser. De for-
@rer OS, ” tilhgrende de sjeldne” en standplads
til en vaerdi af 20.000,- Igen!

I ar vil standen indtil videre, vaere med deltagelse
fra 8 foreninger. Det er nogle flere end sidste ar —
heldigvis. DET NYTTER reklameres der med, og
har vist sig at fa flere personer fra foreningerne til
at ville vaere med, for at representerer deres egne
foreninger.

Vores forening har som de andre, foldere, bager
eller andet skriftligt materiale med til uddeling,
omkring den enkelte sygdoms/handicapgruppe,
hvilket vil veere at finde pa vores stand.

Vel Mgdt

Se evt. mere pa: www.rehab-scandinavia.com

det nytter

Messens normale abningstid er kl. 9 — 17,
men i 2007 udvides abningstiden onsdag til
kl. 20.00.

Der er gratis adgang.

Seet kryds i kalenderen allerede nu!

De rigtige hjeelpemidler er vejen til et aktivt
og selvsteendigt liv.

Og ikke mindst et bedre arbejdsmilja.

| ar saetter Rehab & Job fokus pa
jobmuligheder for alle med nedsat
funktionsevne.

Bliv fart helt ajour med, hvad der findes i
hjeelpemidlernes univers
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Ny pjece fra DSI
13 rigtige svar til mennesker med
handicap og deres naermeste

Kend spillereglerne!
Om sagsbehandling pé det social rade

13 rigtige svar til mennesker
med handicap og deres nermeste

A

DSI
e Invalideorganis

1. Den rigtige afggrelse — hvad er det?
- Det anbefales, at du altid anmoder om vejled-
ning.

2. Hvordan sgger du om hjaelp?

- Det anbefales, at du altid selv sgrger for at kun-
ne dokumentere, hvad du har sggt om hjelp til og
hvornar og til hvem, du har gjort det. Det kan du
f.eks. ggre ved at sende en skriftlig ansggning,
selv beholde en kopi, og fa en skriftlig
bekraftelse pa, at din ansggning er modtaget.

3. Hvem skal sgrge for at skaffe oplysninger til
din sag?

- Det anbefales, at du sikrer dig, at sagen er op-
lyst fuldt ud, serligt med hensyn til alle faktiske
forhold. Det er altid vigtigt, at fa den rette afgg-
relse fra begyndelsen.

- Det anbefales ogsa, at du beder om at se sagens
akter, inden den afggres. Sa kan du radfgre dig
med andre om, hvorvidt der mangler noget i sa-
gen.

4. Kan andre hjzlpe og deltage i din sag —
maske mgde for dig?

- Det anbefales, at man ggr brug af en bisidder,
nar man gar til et mgde i forvaltningen. Det er
klogt at ringe, maile eller skrive til forvaltningen
og oplyse, at man medbringer en bisidder, og
hvem denne er.

5. hvad skal en kommune ggr notater om?

- Det anbefales, at du far oplyst, om der er gjort
notater i din sag, og at du beder om at fa en kopi
af alle notater.

6. Hvorfor og hvordan far du aktindsigt?

- Det anbefales, at man altid benytter sig af retten
til aktindsigt. Men man skal ggre det i god tid, in-
den afggrelsen treeffes. Formalet er at finde ud af,
om kommunen har de oplysninger, den skal have
og rette de oplysninger, som er forkerte.

7. Hvornar kan du komme med bemarkninger
til din sag?

- Det anbefales, at du altid kontrollerer, om
partshgringer er blevet overholdt. Det kan du
gore ved at begeere aktindsigt og gennemgd sa-
gens akter.

8. Kan du s=tte en sag i sta for at komme med
et nyt indlaeg?

- Det anbefales, at du anmoder om udsattelse,
hvis du mener, der mangler vasentlige oplysnin-
ger i sagen.

9. Kan du forlange en skriftlig afggrelse?

- Det anbefales, at du skriver, bade nar du sgger
om noget og klager (anker) over en afggrelse el-
ler andet. Hvis du ggr det mundtligt over for din
sagsbehandler, skal du samtidig bede om at fa
dette bekreftet skriftligt af sagsbehandleren in-
den en uge. Sker dette ikke, bgr du selv sgge eller
klage skriftligt.

- Det anbefales ogsa, at du altid forlanger en
skriftlig afggrelse, hvis du ikke far fuldt medhold.
- Det anbefales ogsa, at du kontrollerer, om be-
grundelsen lever op til kravet om at veere fuldt
dekkende og forstaelig.

10. Hvad ma kommunen normalt oplyse om
dig over for andre?

- Det anbefales, at du klager, hvis du anser tavs-
hedspligten for tilsidesat.

11. Hvor lang tid ma kommunen vaere om at
behandle din sag?

- Det anbefales, at du begarer oplysning om,
hvilken sagsbehandlingsfrist, der er fastsat for din
sag.

12. Hvordan klager du?
- Det anbefales, at man altid sikrer sig en bekraf-
telse pa, at kommunen har modtaget klage.

13. Hvilke regler er der henvist til i denne
pjece?
- Her henvises til reglerne i1 forvaltningsloven.

Alle vejledninger og lovene kan desuden
ses pa hjemmesiden: www.retsinfo.dk
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Kvalitet frem for lokal-

patriotisme

Tekst og foto er klippet fra Magasinet
”Sjaeldne Diagnoser” nr. 1, 2006

Eksperterne skal samles, sa patienterne kan fa den
bedste behandling, mener Venstres sundhedsord-
forer og nestformand 1 Folketingets Sundhedsud-
valg Preben Rudiengaard.

Patienterne skal hen til eksperterne

Han mener, at det ogsa gelder de sma sygdoms-
grupper:

- Nar det drejer sig om de sjeldne sygdomme,
skal man ogsa forlange, at patienterne visiteres ét
sted hen, nemlig der, hvor den forngdne eksperti-
se er. Han bakker op om Skejby Sygehus’ samar-
bejde med den britiske kirurg Philip Ransley om
behandlingen af blereekstrofi:

- Jeg synes, at det er fornemt, at man far den eks-
pert, der har erfaringen i heenderne og hovedet til
at komme og udfgre disse operationer, siger PR.

Sundhedsstyrelsen skal skaere igennem
Med to store universitetshospitaler i Danmark,
kan det vaere et problem at afggre, hvem der skal
behandle hvad. Derfor forventer Preben Rudien-
gaard, at Sundhedsstyrelsen fremover vil fastsla,
at nogle behandlinger kun skal udfgres ét sted i
Danmark. Med den nye opstramning af Sund-
hedsloven har Sundhedsstyrelsen nemlig faet
langt stgrre mandat end tidligere til fordeling af
leegelige specialer.

- Jeg forventer Sundhedsstyrelsen skarer igen-
nem, og sa ma vi overhgre eventuelle skrig fra en
lokalpatriotisk politiker, siger Rudiengaard. Han
papeger samtidig, at Sundhedsstyrelsen med det
ggede mandat ogsa bgr kunne beslutte, om be-
handlingen af en bestemt diagnose skal forega i
udlandet, hvis patientunderlaget i Danmark ikke
er stort nok.

Europaeiske behandlings-

centre

Tekst og foto er klippet fra Magasinet
”Sjaeldne Diagnoser” nr. 1, 2006

Under overskriften Centres of Reference. How
can we make it happen? dannede Berlin den 5.-6.
maj 2006 rammen om en konference om behand-
lingen af sj®ldne sygdomme 1 Europa. Konferen-
cen var arrangeret i et samarbejde mellem Euror-
dis, som er den europiske paraplyorganisation
for patientforeninger for mennesker med sjeldne
sygdomme og ACHSE, Sj&ldne Diagnosers tyske
sgsterorganisation.

Samarbejdsnetvaerk

Konferencen efterlader ingen tvivl om, at der er
behov for et samarbejdsnetvark for de sjeldne
sygdomsgrupper pa tvers af landegranser i Euro-
pa. Det var serligt spgrgsmal om strukturering og
opgaver for europziske behandlingscentre (de sa-
kaldte Centres of Reference), der var til diskussi-
on blandt deltagerne. Konferencen er et input til
Eurordis’ videre arbejde for at skabe bedre vilkar
for patienter med sjeldne sygdomme i Europa.

De 175 deltagere fra 19 forskellige lande i Europa
inkluderede patientreprasentanter og behandlere
samt representanter fra Europa-kommissionen og
det s@rlige Rare Disease Task Force, nedsat af
kommissionen i 2004.

Sjeldne Diagnoser er representeret i Eurordis’
bestyrelse ved formand Torben Grgnnebazk.
Formand for Eurordis er Terkel Andersen, for-
mand for Danmarks Blgderforening, som er en af
Sjeldne Diagnosers medlemsforeninger.
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Et udsnit af deltagerne pd den europceiske konference
om behandling af sjeeldne sygdomme.
Pa hver paraply star navnet pd en sjeelden sygdom.

| Laes ogsa om frit sygehusvalg andet sted |

Side 23



Ol-Magasinet

Nummer 1 - 2007

Forslag til folketings-
beslutning

Den 27. oktober er der fra Dansk Folkeparti

fremsat forslag om statte til foreeldre til han-

dicappede bgrn, der giver deres bgrn under-
visning og traening i hjemmet.

Folketinget palaegger regeringen at fremsatte lov-
forslag og at forberede de ngdvendige administra-
tive @ndringer, der sikrer, at foreldre til handi-
cappede bgrn, der gnsker at give deres bgrn un-
dervisning og treening i hjemmet, far mulighed
for at modtage gkonomisk stgtte.

Ordningen skal vere permanent og landsdekken-
de, og den skal omfatte savel hjerneskadede som
andre grupper af handicappede bgrn, hvis forzl-
dre gnsker at give undervisning og tr&ning i
hjemmet. Ordningen skal ikke vare begraenset til
en eller enkelte undervisnings- og hjemmetrz-
ningsmetoder, men skal kunne omfatte alle un-
dervisnings- og treningsmetoder, der er udbredte
og anerkendte i udlandet.

Bemeaerkninger til forslaget

Baggrund for forslaget

I september 2002 fik kommunerne mulighed for
at fa godkendt en forsggsordning i henhold til §
138 1 lov om social service, saledes at foreldre
kunne fa stgtte til at treene deres hjerneskadede
barn i hjemmet. I november 2005 forlengede so-
cialministeren denne forsggsordning 1 yderligere
3 ar til udgangen af 2008.

Ordningen skal ses i sammenhang med de almin-
delige regler i § 29 i lov om social service, hvor-
efter en kommune skal yde foraldre, der gnsker
at passe egne bgrn med stark nedsat psykisk eller
fysisk funktionsevne, kompensation for tabt ar-
bejdsfortjeneste. I tilleg til Ignkompensation ydes
stgtte til aflastningshjelp og hjelpemidler.

Forsggsordningen fra 2002 blev gennemfgrt af
den nuverende regering med stgtte af Dansk Fol-
keparti. Den giver kommunerne mulighed for at
tilbyde foraldre med hjerneskadede bgrn gkono-
misk stgtte til trening i hjemmet. Det skgnnes, at
ordningen i de kommuner, der har valgt at med-
virke i forsggsordningen, benyttes af ca. 30 fami-
lier. Denne ordning giver kommunerne hjemmel
til at yde stgtte til kursusafgifter, hjelpere til trae-

ning, treningsredskaber m.v. til foreldre, der vil
treene deres hjerneskadede barn hjemme.

Forsggsordningen blev i april 2005 evalueret af
Marselisborg Centret. Rapporten gav ikke et
egentligt videnskabeligt svar pa, hvilken effekt
treeningen har haft pa det hjerneskadede barn,
men den afdekkede de erfaringer, som kommu-
nerne og foreldrene har haft med forsggsordnin-
gen. Rapporten konstaterede, at 74 pct. af bgrne-
ne fik det bedre som fglge af hjemmetraningen.

Som det fremgar, er ordningen ikke landsdaek-
kende, idet langt fra alle kommuner har valgt at
vare omfattet af forsggsordningen. Det er saledes
en svaghed ved ordningen, at familier i samme si-
tuation stilles forskelligt athengig af deres bopel.
Det er ogsa en svaghed, at ordningen udlgber
med udgangen af 2008. Det ggr det vanskeligt at
planleegge en flerarig periode for den enkelte fa-
milie og det enkelte barn. Ordningens begraense-
de omfang ggr det ogsa vanskeligt at samle en
stor sum af erfaringer her i landet.

Der er inden for det offentlige regi hverken mu-
lighed for at give bgrnene den samme indholds-
massige eller tidsmassige intensive tr&ning som
den, der opnas ved foreldres treening med bgrn i
hjemmet. Det er derfor en udbredt opfattelse, at
de etablerede tilbud ikke kan male sig med den
trening, foreldre til handicappede selv kan til-
byde bgrnene i hjemmet.

Mange forskellige metoder

Man skal vaere opmarksom pa, at der findes flere
forskellige — endda mange forskellige — undervis-
ningsmetoder, der er beregnet pa hjemmetraning
og hjemmeundervisning af handicappede bgrn.
Blandt de kendte metoder kan n@vnes — 1 tilfel-
dig rekkefglge — Domanmetoden, Family Hope
Center-metoden, TIPO-metoden, ABR-metoden,
ABA-metoden, Kozijavkinmetoden og Son-Rise-
metoden. Men der er mere end 30 andre metoder,
der benyttes. Metoderne er lige sa forskellige som
bgrnenes handicap og lige sa forskellige, som de
konkrete behov. Nogle metoder kraever medvir-
ken af speciallger, andre af diztister eller andre
fagfolk. Dokumentation for de forskellige under-
visnings- og treeningsmetoder er ogsa tilvejebragt
pa meget forskelligt grundlag, men fremhaves
skal det, at der for nogle af metodernes vedkom-
mende foreligger omfattende undersggelser, hvor
bgrn, der undervises og optraenes, er sammenlig-
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net med kontrolgrupper inden for de etablerede
tilbud. I adskillige tilfeelde har sadanne undersg-
gelser vist, at hjemmetrening og undervisning i
familien fgrer til endog sa@rdeles positive og over-
bevisende resultater. Der kan henvises til en af de
mest omfattende undersggelser, der omfattede
1.746 hjerneskadede bgrn, der i arene 1998-2005
blev trenet af foreldre efter programmer fra
IAHP (The Institutes for the Achievement of Hu-
man Potential).

I Norge, hvor en tilsvarende hjemmetraningsord-
ning som den danske har veret geldende i nogle
ar, er der taget initiativ til et forskningsprojekt om
en af metoderne, Domanmetoden. Dette projekt
forventes ivaerksat i efteraret 2006 og afsluttes i
2008. Der er dansk deltagelse 1 projektet, og soci-
alministeren har i et brevbilag til Folketingets So-
cialudvalg dateret den 4. april 2006 (Socialudval-
get alm. del — bilag 272, folketingsaret 2005-06)
oplyst, at projektet med dansk deltagelse vil om-
fatte Domanmetoden og Family Hope-metoden
og vil danne grundlag for en beslutning om, hvor-
vidt trening efter disse metoder skal vare et of-
fentligt stgttet tilbud.

Forslaget

Mange foraldre til bgrn med forskellige former
for hjerneskade eller andre handicap gnsker at un-
dervise og trene deres bgrn i hjemmet. Alvorlige
hjerneskader og andre skader, der kan sidestilles
dermed, kraever en s@rdeles intensiv undervisning
og treening, og en sadan kan ikke tilbydes i det of-
fentlige system. Mange foraeldre gnsker i denne
situation at ggre en ekstra indsats for et handicap-
pet barn, og selv om det er benhardt arbejde, er
det meget veerdifuldt og meningsfuldt, nar man
kan se fremskridt som fglge af undervisningen og
treningen. Marselisborg Centrets undersggelse
viste da ogsa, at familiens trivsel generelt blev
vasentligt forbedret, nar familier, der gnskede
det, fik mulighed for selv at yde en indsats for det
handicappede barn.

De metoder, der i dag er udbredt i USA, England
og andre lande, er i mange tilfeelde bade gennem-
prevet gennem mange ar, og deres resultater er
veldokumenterede ved uvildige undersggelser ud-
fort af udenlandske forskere.

Dansk Folkeparti mener ikke, at det er rimeligt
eller ngdvendigt at afvente resultatet af en norsk
undersggelse, der skal udrede virkningerne af kun

to af de kendte treningsmetoder. Der vil ga mere
end 2 ar, for den norske undersggelse er afsluttet,
og dens konklusioner vil vere begrenset til kun
to metoder ud af et samlet antal kendte undervis-
nings- og treningsmetoder pa ca. 40. De positive
resultater, der kendes fra USA, taler ikke for at
afvente den norske undersggelse, men derimod
for, at man mere bredt anerkender metoder, der
har vist sig at vere virkningsfulde 1 andre lande, 1
serdeleshed USA og England. Nar specialleger
og forskere, der er anerkendt i deres hjemland,
siger god for metoder, der har vundet stor udbre-
delse i disse lande, ma det vere tilstraekkeligt til,
at vi ogsa her i landet kan tillade foraldre at un-
dervise deres handicappede bgrn efter disse meto-
der.

Beslutningsforslaget paleegger derfor regeringen
at fremsatte lovforslag og at forberede de ngd-
vendige administrative &ndringer, der sikrer, at
foreldre til handicappede bgrn, der gnsker at give
deres bgrn undervisning og trening i hjemmet,
far mulighed for at modtage gkonomisk stgtte.
Ordningen skal omfatte alle foraldre til handi-
cappede bgrn og unge under 18 ar.

Ordningen skal vere permanent og landsdakken-
de, og den skal omfatte savel hjerneskadede som
andre grupper af handicappede bgrn, hvis forel-
dre gnsker at give undervisning og tr&ning i
hjemmet. Ordningen skal ikke vaere begranset til
en eller enkelte hjemmetranings- og undervis-
ningsmetoder, men skal kunne omfatte alle meto-
der, der er udbredte og anerkendte i udlandet. Af
metoder kan f.eks. nevnes IAHP, Son-Rise,
ABR, FHC, ABA, Kozijavkin og TIPO.

Endvidere skal ordningen vere fleksibel med
hensyn til muligheden for at kombinere hjemme-
treening og hjemmeundervisning med et deltids-
tilbud som f.eks. skole, bgrnehave, eller fritids-
ordning, for at de familier, der gnsker det, kan fa
deres barns sociale behov tilgodeset, og for at den
enkelte familie far mulighed for at tilretteleegge
hjemmetreningen og undervisningen pa den ma-
de, som familien vurderer at kunne overkomme.

Ordningen skal sikre lgnkompensation til den
forelder, der er ansvarlig for undervisningen og
treningen, og dekning af udgifter til hjelpere,
materialer og kurser.

Efter 1. behandlingen i Folketingen, er forslaget
den 22. december 2006 gaet i udvalg.
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Frit sygehusvalg —
ogsaiEU

Artikel fra MANDAT nr. 10, 2006
Af Gitte Rebsdorf

Alle borgere 1 EU skal under visse betingel-ser
kunne fa behandling i et andet land. Det mener
EU-Kommissionen, som vil lovgive pa omradet.
Danske regionspolitikere er skep-tiske og mener,
at initiativet er udtryk for, at EU vil have mere
magt

EU-Kommissionen er pa vej med lovgivning pa
sundhedsomradet. Sundhed er ellers et nationalt
anliggende, som EU ikke kan blande sig i. Hvis
det kontroversielle initiativ bliver gennemfgrt, vil
det betyde, at EU-borgere kan sgge behandling i
andre europaiske lande.

Initiativet skal ogsa ses i lyset af, at EF-Domstol-
en adskillige gange har afsagt domme, som har
afgjort, at EU-borgere har ret til at rejse til et an-
det land og fa behandling. Og samtidig fa regnin-
gen betalt af den hjemlige sygesikringsordning.
Senest har retten afgjort, at en borger i Storbritan-
nien skal have refunderet sine udgifter i forbin-
delse med en hoftetransplantation i Frankrig.

For at sikre ordnede forhold og undga, at det er
domstolene, der regulerer omradet, har Kommis-
sionen netop pabegyndt en hgringsproces.
Intentionen fra EU's side er at sikre alle borgere i
EU lige rettigheder til behandling.

,EU-domme giver patienter rettigheder til at sgge
behandling pa tvers af greenserne. Men vi har
brug for en klar lovgivningsmassig ramme, som
sikrer stgrre individuelle handlemuligheder inden
for de bestaende sundhedssystemer i de enkelte
lande" siger kommissar for sundhed og forbru-
gerbeskyttelse Markos Kyprianou i en presse-
meddelelse.

Dansk bekymring

Men i Danmark vekker initiativet bekymring ba-
de hos en sundhedsekspert og hos danske regio-
nale politikere. Formanden for Danske Regioner,
Bent Hansen (S) er enig i, at det er utilfredsstil-
lende, at det er domstolene, der regulerer omra-
det. Men han mener samtidig, at EU-Kommissi-
onen skal holde sig vak fra sundhedsomradet.

,Jeg er bekymret over, at EU-Kommissionen vil
lovgive pa omradet. Det bgr vaere noget, de natio-
nale og regionale myndigheder tager sig af.
Sundhedsomradet bgr fortsat vaere et nationalt
anliggende", siger Bent Hansen.

Ogsa SF'eren, Bente Nielsen, fra Arhus Amtsrad
seetter spgrgsmalstegn ved EU's motiver.

,JInitiativet fra Kommissionen kan bade ses som
et forsgg pa at stive sin egen berettigelse af og
som et forsgg pa at skabe merverdi for borgerne"
siger Bente Nielsen, der ogsa er sundhedsordfgrer
i regionsudvalget, der bestar af 317 lokale og re-
gionale representanter.

Fra ekspertside er vurderingen da ogsa, at initiati-
vet kan ses som et udtryk for, at EU er pa vej til
at beveege sig ind pa et omrade, der ellers hgrer
under national selvbestemmelse.

,,Hvis man skal se pa EU's motiver, sa kan man
ud fra en kritisk vinkel anskue det pa den made,
at EU begynder at sla traktatstokken. Og hvis
man ser det i et 10-15-arigt perspektiv, sa er der
en snigende tendens til at bevage sig ind pa den
nationale selvbestemmelse pa dette omrade", si-
ger sundhedsgkonom fra Syddansk Universitet
Kjeld Mgller Pedersen.

Uafklarede forhold

Forslaget fra Kommissionen rejser imidlertid og-
sa en lang rekke spgrgsmal. Hvilke patienter er
det eksempelvis, der kan benytte sig af behand-
ling 1 andre lande? Og hvilke kriterier skal vaere
opfyldt, for at man kan modtage behandling i et
andet EU-land? Sadanne spgrgsmal er ubesvarede
og derfor bgr EU-Kommissionen sammenskrive
de domme, der er faldet, sadan at det er muligt at
synligggre, hvilke betingelser der skal vare op-
fyldt for at fa behandling i et andet EU-land, me-
ner Kjeld Mgller Pedersen.

,» Visse regler skal vare opfyldt. Eksempelvis skal
der vere tale om en anerkendt og accepteret be-
handling. Samtidig skal der ogsa veare lang vente-
tid til behandlingen, sadan at ens tilstand bliver
forverret, hvis ikke man far den. Men det er ikke
defineret, hvad det vil sige, at tilstanden skal vare
forverret. I Danmark er der lang ventetid til at
blive MR-scannet. Det er en behandling, hvor
man finder ud af, om der er noget galt. Vil en sa-
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dan behandling ogsa hgre med ind under for-
slaget," spgrger Kjeld Mgller Pedersen.

Formanden for Danske Regioner, Bent Hansen,
mener imidlertid, at det er vigtigt, at det er de en-
kelte medlemslande, som far indflydelse pa, hvor-
dan man skal Igse disse problemer.

,Det bgr vare de enkelte lande, der afggr, 1 hvil-
ke tilfeelde man kan fa behandling i andre EU-
lande. Det bgr ogsa vere de enkelte lande, som
kommer med bud pa, hvordan man skal finansiere
ordningen", siger Bent Hansen.

Ordning for de fa

Der er endvidere uafklarede spgrgsmal om gen-
optrening og fejlbehandlinger. For er det hjem-
landet, der kommer til at tage sig af eventuelle
fejlbehandlinger og af genoptrening? Samtidig
skal der tages stilling til, hvordan man handterer
eventuelle sprogproblemer. En hgjtuddannet pati-
ent med gode sprogkundskaber vil ganske sikkert
kunne kommunikere med det personale, der skal
sta for behandlingen. Men for patienter med ringe
sprogkundskaber vil der vare et problem, med-
mindre ordningen ogsa bliver omfattet af tolke-
bistand. Regionsudvalgets sundhedsordfgrer,
Bente Nielsen, mener da ogsa, at Kommissionen
er galt af afmarcheret, nar forslaget bliver lance-
ret som noget, der skal komme alle EU-borgere
til gode:

,,Kommissionen fejler i sit udgangspunkt om, at
vi alle er borgere i en global landsby. Det er ikke
alle, som vil kunne ggre brug af det frie valg pa
tveers af graenserne. Spgrgsmalet er, om befolk-
ningen overhovedet er klar til det. Og om der er
et reelt behov," mener Bente Nielsen.

Indtil nu er det ganske fa danskere, som har be-
nyttet sig af muligheden for behandling i udlan-
det. I Danmark er behandlinger i udlandet ellers
en del af det udvidede frie sygehusvalg. Men til
trods for det, har kun 643 patienter over en tre-
arig periode fra 2002 til 2005 benyttet sig af mu-
ligheden. I samme periode benyttede alt i alt
47.108 danskere sig af det frie sygehusvalg.
Sundhedsgkonom Kjeld Mgller Pedersen tror da
heller ikke, at Kommissionens initiativ vil fa den
store betydning.

,.Det far ikke de store konsekvenser i Danmark.
Det er mere et spgrgsmal om, at EU er pa vej til
at begynde en harmonisering af sundhedsydel-
serne i EU, sadan at borgerne far de samme ret-
tigheder", siger Kjeld Mgller Pedersen.

Derimod vil forslaget formentlig fa betydning for
de nye medlemslande, som endnu ikke har udvik-
let sundhedsvasener, der er konkurrencedygtige 1
forhold til eksempelvis det danske, vurderer ad-
junkt i statskundskab pa Kgbenhavns Universitet,
Dorte Martinsen.

,Det er deres systemer, der bliver sat under pres.
De vil for eksempel fa mulighed for i princippet
at sgge specialiseret kraeftbehandling i andre EU-
lande. Dog vil der vare en begr&nsning. For en
betingelse for at kunne sgge behandling i et andet
land er, at den samme ydelse bliver tilbudt i
hjemlandet", oplyser Dorte Martinsen.

Hgringsfristen udlgber den 31. januar 2007. Der-
efter ventes Kommissionen at fremsette sit for-
slag.

Tidligere domme

EF-Domstolen har tidligere afsagt domme i
sager om patienters frie bevaegelighed i
Europa.

Den seneste dom er fra 2006 og omhandler egent-
lig hospitalsbehandling. Den fgrste dom vedrg-
rende hospitalsbehandling faldt 1 2001. De fgrste
domme vedrgrer behandling hos tandlege og
gjenlaege.

Den fgrste dom er fra 1998

Nicholas Decker fra Luxembourg fik ordineret
briller af sin gjenleege. Han kgbte imidlertid bril--
lerne i Belgien, hvorefter hjemlandet naegtede at
dekke kgbet. Men EF-Domstolen afgjorde, at det
strider imod reglerne om varernes frie bevegelig-
hed.

12001 afgjorde EF-Domstolen, at en hollandsk
patient, der var gaet i koma efter en fardselsulyk-
ke, havde ret til en speciel behandling i @strig.
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Behandlingen findes i Holland kun pa eksperime-
ntel basis og kun patienter under 25 ar kan delta-

ge.

Den sidste dom er fra 2006 og vedrgrer en britisk
patient, som af sin laege bliver indstillet til at fa
en hoftetransplantation. Ventetiden er et ar, og
Yvonne Watts, som patienten hedder, sgger de
britiske myndigheder om tilladelse til behandling
i udlandet. @nsket bliver afvist med henvisning
til, at der er en ventelistepolitik i landet. Men fru
Watts tager alligevel til Frankrig for at fa behand-
ling og senere fastslar EF-Domstolen, at patienten
har ret til at fa behandling i et andet land, mod at
hjemlandet betaler. Begrundelsen er, at behand-
lingen ifglge traktaten ogsa er en tjenesteydelse.

VOKSENKURSUS

HUSK: at krydse af i kalenderen

Det er i dagene 7. - 9. september 2007
at foreningen igen afholder Voksenkursus

Tilmelding og m.m. i neeste Ol-Magasin
(der kommer ca. 1. juni)

STED: Kobaek Strand, Skaelskar
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Projekt Koordinerende
Sagsbehandler pa
Handicapomradet

| forbindelse med udmgntningen af satspuljen
2006 blev der afsat midler til projektet Den
Koordinerende Sagsbehandler pa Handicap-
omradet.

Formalet med projektet er at udvikle modeller for,
hvorledes kommunerne bedre kan organisere og
koordinere deres indsats over for personer med
handicap, sa det sikres, at der skabes et bedre
grundlag for en helhedsorienteret indsats, en en-
klere adgang til forvaltningen og en @get retssik-
kerhed.

Udyvikling og afprgvning af modeller

Derfor gnsker Styrelsen for Social Service at ind-

ga aftale om gennemfgrelse af et projekt, hvormed
der udvikles og afprgves modeller for den koordi-
nerende sagsbehandler.

Modellerne skal udvikles i samarbejde med tre til
fem projektkommuner. Det gnskes gennem pro-
jektet at opstille forskellige implementeringsmo-
deller som skal understgtte, at fglgende mal nas:

- Forvaltningen patager sig ansvaret og sgrger for
nemmere forvaltningsadgang

- Forvaltningen patager sig at yde sammenhan-
gende radgivning og vejledning

- Der skal sikres optimale afggrelser og forbedret
retssikkerhed

Opgaver

Nearvaerende udbud omfatter projektstyring og
evaluering. De konkrete opgaver for tilbudsgiver
er:

- Projektstyring ved udviklingen af modeller for
den koordinerende sagsbehandler, herunder ud-
valgelse af projektkommuner, udvikling og af-
provning af modeller, Igbende konsulentbistand til
projektkommunerne, udvikling af formidlings-
plan- og materiale samt sikring af fremdrift i pro-
jektet.

- Evaluering, herunder udvikling af evaluerings-
design, dataindsamling, indledende, Igbende og
afsluttende evaluering samt udformning af imple-
menteringsguide for de udviklede modeller for
den koordinerende sagsbehandler.
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Tilgaengelighed for
mennesker med handicap i

kommunerne
af Preben Nielsen

| november 2005 blev der fremsat et beslut-
ningsforslag i Folketinget om at sikre tilgeen-
gelighed for mennesker med handicap i kom-
munerne.

Beslutningsforslaget fgrte til, at det Politisk-@ko-
nomiske Udvalg opfordrede gkonomi- og er-
hvervsministeren til at igangsatte en undersggel-
se af henholdsvis den fysiske tilgengelighed til
radehuse og jobcentre i kommunerne og de kom-
munale hjemmesider og it-baserede arbejdsveark-
tgjer.

Iveerksatte undersogelser

Efter aftale med Indenrigs- og Sundhedsministe-
riet og Beskaftigelsesministeriet iverksatte Er-
hvervs- og Byggestyrelsen i foraret 2006 en spgr-
geskemaundersggelse om tilgengelighed blandt
landets kommuner. Videnskabsministeriet har si-
delgbende gennemfgrt en selvstendig undersg-
gelse af it-tilgeengeligheden.

Tilgeengelighed til radhuse

Undersggelsen af de eksisterende radhuse i de
gamle kommuner tog udgangspunkt i de krav, der
stilles til tilgengelighed i bygningsreglementet i
dag. Derfor blev parkeringsforhold, niveaufri ad-
gang, toiletforhold, teleslynger og elevatorforhold
undersg@gt.

Ifglge undersggelsen har 88% af radhusene (fgr
kommunesammenlagningen) elevatorforhold, der
svarer til tilgengelighedskravene, og omtrent tre
ud af fire radhuse er tilgeengelige i forhold til
handicapparkering og niveaufri adgang.

De tilgengelighedskrav, som flest radhuse ikke
lever op til, omhandler teleslynger og handicap-
toiletter. Her er det henholdsvis lidt under en
fjerdedel og lidt under halvdelen af radhusene,
som har tilgengelighedsforhold svarende til byg-
ningsreglementets nuvaerende krav.

Tilgaengelighed til jobcentre
I forbindelse med undersggelsen af tilgengelig-
hedsniveauet til jobcentrene viste det sig, at

mange kommuner ikke havde truffet beslutning
om den fysiske placering af jobcenteret pa under-
spgelsestidspunktet.

Derfor blev der 1 stedet foretaget en lynhgring af
de statslige beskaftigelseschefer, som forestar
etableringen af jobcentrene sammen med kom-
munerne, og der blev ogsa her spurgt til niveaufri
adgang/rampe, handicapvenlig p-plads, handicap-
toilet og elevator.

Lynhgringen viste, at langt den stgrste del af de
kommende jobcentre vil opfylde kravene om til-
gengelighed for mennesker med handicap.

It-tilgeenglighed

Helt sa godt stod det ikke til med it-tilgaengelig-
heden for de offentlige hjemmesider.
Hjemmesiderne blev bl.a. malt pa i alt 45 kriteri-
er. Ingen hjemmesider havde mindre end 9 fejl.

I forbindelse med undersggelsen af de it-baserede
arbejdsverktgjer viste det sig, at den testede soft-
ware samlet set ikke lever op til de stillede krav.
De mest almindelige it-baserede arbejdsvarktgj-
er, der bruges 1 den offentlige forvaltning, er der-
med ikke tilgengelige for alle handicapgrupper.

Ekstraomkostninger ved krav om
tilgaengelighed

I undersggelsen blev indkgbere, leverandgrer og
konsulenter spurgt om deres forventninger til, om
det er forbundet med ekstraomkostninger at in-
kludere tilgeengelighedskrav ved udvikling af it-
Igsninger.

Undersggelsen viser generelt, at flertallet af re-
spondenterne (57%) vurderer, at meromkostnin-
gerne ved indkgb af tilgengelige hjemmesider
ligger pa mellem 10-30%. Blandt indkgberne
mener flertallet dog (55%), at meromkostninger-
ne er under 10%.

Undersggelsen af tilgeengelige radhuse og
jobcentre kan findes pa:
http://www.ebst.dk/pub byg andre/65518/20/0

Undersggelsen af kommunernes it-tilgengelig-
hed kan findes pa:
http://www.oio.dk/tilgaengelighed/kortlaegning(7
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Fra amt til region:

Status og udviklingsperspektiver
Af Thomas Pallesen

Hvordan har amterne egentlig 1gst deres opgave?
Samfundsforskeren Thomas Pallesen, der er lek-
tor ved Institut for Statskundskab ved Arhus Uni-
versitet og aktuelt forsker i virkningerne af struk-
turreformen og decentraliseringen, har gravet i de
historiske fakta og giver karakteren 'godt og vel
bestaet'. Eller sagt pa jysk 'ikke sa ringe'. Vi brin-
ger et uddrag af hans analyse, der netop er ud-
kommet.

Sygehusomradet kom bemerkelsesveerdigt igen-
nem sparetiaret 1982 til 1992. Det lykkedes am-
terne at holde udgifterne pa omradet i ro.

Baggrunden var, at der op igennem 1970'erne og
begyndelsen af 1980 var en kraftig vekst i amter-
nes udgifter. Der var ikke sa sjeldent tale om to-
cifrede arlige procentstigninger, ikke mindst pa
sygehusomradet. Schliiter-regeringerne i 1980'er-
ne satte amterne og kommunerne under et vold-
somt gkonomisk pres som fglge af den successive

iro i det tiar. Faktisk er det lidt af et politologisk
mysterium, at det kunne lade sig gg-re.
Sygehusomradet har alle de karakteristika, der
normalt forbindes med et politisk ansvarsomrade,
der forkeles i den udgiftspolitiske beslutnings-
proces. Og uanset sundhedspersonalets protester
og den brede befolknings opbakning til sundheds-
vasenet, blev den stramme gkonomiske kurs fast-
holdt.

Ikke alene lykkedes det amterne at holde sygehu-
senes udgifter konstante i tiaret 1982-1992, syge-
husudgifternes andel af amternes samlede udgif-
ter faldt ydermere i den periode.

Et bud pa en forklaring er, at det haenger sammen
med de forskellige institutionelle spilleregler og
tilpasningsmuligheder, der var pa de enkelte an-
svarsomrader. Til forskel fra amternes gvrige an-
svarsomrader var sygehusvasenet karakteriseret
ved, at det var det eneste omrade, hvor amterne
reelt havde mulighed for at rammestyre udgifter-
ne. Pa sygesikrings- og gymnasicomradet var der
pa grund af henholdsvis overenskomststyringen
og den betydelige statslige regulering en sterkere
sammenh@ng mellem aktiviteten og udgifterne,

reduktion af bloktilskuddene, der startede 1 1983
(Pedersen, 1996). Efter indgrebet i bloktilskuddet
blev stigningen 1 budgettet reduceret til det halve,
og fra 1984 og frem til og med 1992 budgetterer
amterne med u@ndrede sygehusudgifter i faste
priser. Endnu mere bemerkelsesvardigt var det,
at amterne faktisk stort set ogsa formaede at hol-
de sygehusudgifterne i ro. Det var i sig selv en
praestation, at amterne magtede at &ndre udgifts-
politikken sa radikalt pa et omrade, hvor der ind-
til da havde varet en kraftig vaekst.

Prastationen sattes i relief af, at der 1 alle de lan-
de, som vi normalt plejer at sammenligne os med,
var tilsvarende bestrabelser pa at holde udgifter-
ne i ro, der imidlertid ikke lykkedes. Danmark var
et af meget fa OECD-lande, hvor 'Cost Contain-
ment', som det internationalt blev kaldt, ikke bare
blev sat pa dagsordenen, men rent faktisk ogsa
blev realiseret (Pallesen & Pedersen, under udgi-
velse).

Amtslig verdenssensation

Amterne leverede en mindre verdenssensation pa
sygehusomradet ved at holde udgifterne pa sund-
hedsomradet

mens der pa det sociale omrade var svagere til-
skyndelser til at holde igen pa udgifterne pa
grund af den delte finansiering. Det betgd, at sy-
gehusene matte holde igen, nar udgifterne vokse-
de pa de gvrige omrader af svert afviselige grun-
de. Udgiftstilbageholdenheden pa sygehusomra-
det blev samtidig muliggjort af, at der her var
store muligheder for at omlegge driften til billi-
gere ambulant behandling og kortere indleggel-
sestider. Det betgd ogsa, at det i serlig grad var
de svageste grupper pa sygehusene — vaskeri-,
renggrings- og kgkkenpersonalet — der var udsatte
i den amtslige prioriteringsproces, mens de ster-
ke leger og sygeplejersker fortsat kunne til gode-
ses.

(Mere uddybende forklaring kan lases pa
web-adressen www.fokus-net.dk/fraamttilregion)

Periode med moderat vaekst
Fra 1993 til strukturreformen har veksten pa sy-
gehusomradet vaeret moderat.

De forskellige finansieringsforhold og tilpas-
ningsmuligheder pa de enkelte amtslige ansvars-
omrader kan vere en forklaring pa, hvorfor det
var muligt at holde igen pa amternes samlede ud-
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gifter, og hvorfor det i s@rlig grad var sygehus-
omradet, der matte og kunne holde for i de ar,
hvor amternes gkonomi blev sat under sterkt
pres. Fra 1993 og fremefter @ndres de gkonomi-
ske vilkar for amterne til det bedre. Spgrgsmalet
er, hvordan det ville pavirke fordelingen af udgif-
terne til amternes hovedomrader. Det var ikke
mindst sygehusomradet, der kom i fokus i 1990'-
erne, hvor der viste sig en udpraget landspolitisk
vilje til at gge indsatsen og ressourcetilfgrslerne.
Pa den baggrund kunne man forvente, at det var
muligt for sygehusene ikke bare at gge ressource-
forbruget, men ogsa at gge udgifterne mere, end
det var tilfeeldet pa de gvrige amtslige ansvarsom-
rader.

Det kom imidlertid ikke til at holde stik. Syge-
husudgifterne blev forgget i perioden efter 1993,
men i gennemsnit var veeksten ikke hgjere end pa
de andre omrader, sa sygehusudgifternes andel af
amternes udgifter er nu i det store og hele pa sam-
me niveau som for ti ar siden. Formuleret pa en
anden made, sa er det lykkedes amterne at holde
made med sygehusudgifterne, selv om den politi-
ske dagsorden i hgj grad nerede forventninger i
befolkningen og pa sygehusene om, at der skulle
tilfgres sygehusene ekstra ressourcer.

Ingen penge direkte til sygehuse

Det var imidlertid ikke direkte sygehusene, men
amterne der i 1990'erne fik tilfgrt flere midler.
Den h&nger igen sammen med den aftaleinstitu-
tion, der er pa omradet, og de forskellige roller
reguleringen af bloktilskuddene spiller i bespa-
relses- og udvidelsessituationer. Set fra landspo-
litikernes synsvinkel er det mere attraktivt at re-
gulere bloktilskuddene, nar der skal spares. I den
situation overlades det til amterne at udmgnte be-
sparelserne. Det var ikke mindst det, der skete i
1980'erne. Omvendt nar landspolitikerne gerne
vil markere over for offentligheden, at de ggr me-
re pa sygehusomradet, sa er der for dem ikke me-
get ved at ggre det ved at gge amternes bloktil-
skud. Set fra den synsvinkel, er problemet med at
gge bloktilskuddene, at det ikke er serligt synligt,
at landspolitikerne ggr en sarlig indsats over for
sygehusene eller de s@rlige problemer eller pati-
entgrupper, man gerne ville tilgodese. Det kunne
endda ga sa galt, at det var amterne og amtspoliti-
kerne, der hgstede anerkendelsen for den ekstra
indsats pa sygehusomradet og de patientgrupper,
der blev tilgodeset. Derfor har landspolitikerne

alle tilskyndelser til at sgge at markere, at de ogsa
har lod og del i forbedringerne ved at specifikt
rette dem mod s@rlige akutte problemer eller ser-
ligt udsatte patientgrupper.

Kamp for autonomi

Pa den anden side har amterne til stadighed kaem-
pet en indedt kamp for at bevare deres store auto-
nomi pa sygehusomradet. Det var her, de kunne
lave politik og ggre en forskel, der havde en be-
vagenhed i befolkningen. Set fra amternes syns-
vinkel er stgrrelsen af raderummet pa sygehusom-
radet langt hen ad vejen vigtigere end stgrrelsen
af ressourcerne. Derfor téalte og administrerede
amterne den gkonomiske smalhals 1 1980'erne.

Af den grund ville det vaere udmerket set fra am-
ternes side — og af de samme grund som landspo-
litikerne ikke gnskede det — hvis den landspoliti-
ske medvind pa sygehusomradet havde udmgntet
sig i ggede bloktilskud. Man kan saledes se bru-
gen af aftaleinstitutionen i 1990'erne og i begyn-
delsen af det nye arhundrede som et kompromis
mellem amterne og Christiansborg i en situation,
hvor serviceforbedringer pa sygehusomradet kom
pa den politiske dagsorden. Med de aftaler, der
blev lavet pa omradet, kunne landspolitikerne
med god ret havde, at de havde gjort en sarlig
indsats over for ventelisterne pa det kirurgiske
omrade, psykiatrien og kreeftomradet etc. De kun-
ne ogsa med god ret haevde, at de gkonomisk hav-
de tilskyndet amterne til at gge aktiviteten, da de
aftalte med amterne, at 10 og senest 20 procent af
sygehusenes midler skulle vere ath@ngige af ak-
tiviteten.

Flere landspolitiske indgreb

Samtidig var amterne tilfredse med at fa tilfort
flere midler, uden at deres autonomi pa sygehus-
omradet grundleeggende blev anfaegtet, da afta-
lerne i realiteten mest havde karakter af hensigts-
erklaringer, der ikke ngjere specificerede, hvor-
dan amterne skulle lgse opgaverne. I samme an-
dedrag treder man givetvis ikke amterne over te-
erne ved at hevde, at der n&eppe var mange syge-
huse og sygehusafdelinger, der nogensinde opda-
gede, at 10 eller 20 procent af deres bevillinger
var blevet gjort aktivitetsathengige.

Af samme grund kan man rejse spgrgsmalet, om
de seneste ars landspolitiske tiltag pa sygehusom-
radet kan ses som et brud med den tidligere afta-
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leinstitutions lempelige vilkar for implementerin-
gen af aftalerne pa amtsniveauet og i realiteten er
et mere betydeligt indgreb i amternes autonomi
pa sygehusomradet. Det gelder iser den udvide-
de behandlingsgaranti, der giver patienter ret til
behandling pa et andet sygehus ved ventetider ud
over to maneder og den sakaldte Lgkke-pose, der
sigtede pa, at det netop var de sygehuse og syge-
huse, der ggede aktiviteten, der skulle tilfgres y-
derligere midler. Svaret er nok, at det mere er til-
feeldet med det fgrste tiltag end det sidste. Uanset
Lgkkeposens erklerede formal, sa skete udmgnt-
ningen af Lgkkeposen fortsat ved amternes mel-
lemkomst, snarere end det var et direkte mellem-
varende mellem Indenrigs- og Sundhedsministe-
riet og de enkelte sygehuse og sygehusafdelinger.
Og det har n@ppe varet en uoverstigelig udfor-
dring for kreative budgetmedarbejdere i amterne
at foretage en tillempning af sammenh&ngen
mellem aktiviteten og bevillingerne pa sygehuse-
ne og sygehusafdelingerne.

Midler stadig til amterne

Sa selv om der har vaeret mange landpolitiske ini-
tiativer siden 1993, der har haft til formal at gge
aktiviteten i bred forstand pa sygehusomradet og
over for s@rlige problemer som ventelisterne og
serlige patientgrupper som f.eks. kraftpatienter-
ne, sa er der kun i meget beskedent omfang direk-
te overfort flere penge til sygehusene. Midlerne er
gaet til amterne, og sygehusene har fortsat mattet
kempe for midlerne i den amtslige prioriterings-
proces. Selv om det ma antages, at sygehusene
har haft bedre vilkar i det spil end i 1980'erne pa
grund af den ggede landspolitiske opmarksom-
hed og de aftaler, amterne har indgaet om at for-
steerke indsatsen pa omradet, er det ikke uden vi-
dere givet, at midlerne ville blive tilfgrt sygehuse-
ne. Og det skete som n@vnt heller ikke 1 omfang,
der gjorde, at sygehusenes andel af amternes bud-
getter voksede.

Amternes eftermeele

Samlet set har amterne ikke gjort det sa ringe
endda for nu at sige det pa jysk. De formaede at
holde sygehusudgifterne i ro i en periode, hvor
der pa samme tid var betydelige problemer med
vaksten i sygehusudgifterne i stort set alle andre
vestlige lande. Amterne bidrog dermed ogsa til at
begrense vaksten i offentlige udgifter i en perio-
de, hvor den malsatning stod hgjt pa den politi-
ske dagsorden. Da der bleste mildere vinde over

for sygehusvasenet, og landpolitikernes, befolk-
ningens og sundhedspersonalets forventninger til
sygehusbetjeningen voksede, sgrgede de for, at
vaksten ikke lgb lgbsk.

Der er givetvis ogsa ting, amterne har kunnet gg-
re bedre og hurtigere, end de formaede. F.eks. var
de ikke altid lige gode til at lodde folkestemnin-
gen og lige hurtige til at komme ud af starthuller-
ne, nar der det gjaldt indfgrelsen af et friere syge-
husvalg og retten til adgang til behandling uden at
alt for lange ventetider. Der har de vernet om de-
res autonomi i et omfang, der neppe i det lange
1gb har stillet dem mere fordelagtigt, hverken 1
befolkningens eller landspolitikernes gjne. Og u-
anset om der har varet op- og nedgangstider, er
amternes handtering af sygehusvasenet ikke sket
uden omkostninger. Der er lukket mange sygehu-
se 0g sygesenge, 0g visse patientgrupper, specielt
@ldre medborgere og psykiatriske patienter, har
givetvis nogen gange oplevet de kortere indleg-
gelsestider som en serviceforringelse.

De mange ansatte i de ikke-kliniske hjelpefunkti-
oner pa sygehusene, der mistede deres job, er sik-
kert heller ikke ubetinget begejstrede for den ma-
de, amternes har handteret deres hovedopgave pa.
Onde tunger vil nok sige, at det er et udtryk for en
velkalkuleret del-og-hersk-politik, der har skanet
de sterke grupper i sygehusvasenet, specielt le-
gerne og sygeplejerskerne.

Politisk mod og mandshjerte

Men det er pa anden side en udvikling, der sam-
tidig har varet en vesentlig del af baggrunden
for, at det er lykkedes at holde udgiftsudviklingen
1 ave. Og det er vel at marke beslutninger, der af
og til har krevet politisk mod og mandshjerte ud
over det sedvanlige — det galder ikke mindst de
mange — oftest upopul@re — sygehuslukninger.

I nogle tilflde kan det tilskrives, at der har veret
eksempler pa amtspolitikerformat ud over det
s@edvanlige. Hovedpointen i denne status over for
amternes indsats i de sidste 25 ar er imidlertid, at
sammens&tningen af amternes opgaver, spille-
regler og tilpasningsmuligheder, der har gjort sig
geldende pa de forskellige hovedomrader, ogsa
har 'hjulpet' amterne til deres vellykkede indsats
pa sygehusomradet. Det har betydet, at sygehus-
vasenet har mattet vaere — og har kunnet vaere —
bufferen i amternes budgetter, nar gymnasierne,
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den sociale sektor og sygesikringen af gode og
sveert afviselige grunde har haft behov for at gge
udgifterne. Hertil kommer, at s@rligt den sociale
sektor har draget fordel af det amtslige samkvem
med sygehusvasenet og har kunnet overtage op-
gaver, der er blevet frigjort pa grund af udviklin-
gen i sygehusvasenet som erstatning for tabet pa
andre indsatsomrader.

Et kig i krystalkuglen

Hvad bliver effekten af strukturreformen pa sund-
hedsomradet? Det spgrgsmal, der afslutningsvis
skal drgftes, er, om det kan forventes, at den ud-
vikling fortsatter, nar amterne nedleegges og regi-
onerne kommer til verden 1. januar 2007.

Pa sundhedsomradet bliver en del af den statslige
og kommunale finansiering aktivitetsbestemt.
Ideen er, at kommunerne skal have en sterkere
tilskyndelse til at forebygge og undga indleggel-
ser pa sygehusene. Og der er neppe tvivl om, at
det har varet anledningen til, at der nu 1 mange
kommunerne er planer om at oprette forskellige
tilbud inden for sundhedsfremme, forebyggelse,
genoptrening/rehabilitering, akutstuer, sundheds-
centre og udgaende team i hjemmeplejen. Mange
af disse planer vil sikkert blive realiseret, ogsa
selv om en nggtern vurdering tilsiger, at det gko-
nomiske incitament for at ivaerksatte planerne er
beskedent (Pedersen, 2004). Det hanger ikke ba-
re sammen med, at det er usikkert, hvor mange
indleggelser, der vil kunne spares ved en oprust-
ning pa det kommunale omrade. Og selv om det
skulle vise sig at veere muligt at undga indleggel-
ser pa den made, sa er det en naiv forestilling, at
sygehusene ikke skulle vare dygtige og kreative
nok til at finde pa noget andet at lave og produce-
re de indleggelser, der matte vere ngdvendige
for at opretholde den aktivitetsafh&ngige penge-
strgm fra kommunerne og staten.

Opbygning pa kommunalt niveau

Det mere grundleggende spgrgsmal er imidlertid,
om de gkonomiske incitamenter i realiteten er af-
ggrende for kommunernes dispositioner. De vil
givetvis blive brugt som argument i den kommu-
nale beslutningsproces for at oprette tilbuddene.

Erfaringerne fra de mange omlaegninger af refu-
sionsordningerne i kglvandet pa den gamle kom-
munalreform viser, at overgangen fra refusioner
til bloktilskud ikke havde den forventede udgifts-

dempende effekt pa de populere kommunale an-
svarsomrader (Pallesen, 2003). Og sundhed er,
som navnt, et populert omrade.

Et ikke urealistisk scenario er derfor, at der vil
ske en opbygning pa kommunalt niveau. Det kan
sikkert veere udmerket for mange borgere, og det
kan givetvis fange nogle hidtil helt eller delvist
oversete grupper og problemer op pa samme ma-
de, som det tidligere skete 1 distriktspsykiatrien.
Og i det omfang det skulle reducere nogle ind-
leeggelser, vil det friggre nogle kraefter pa syge-
husene til andre, sikkert ligesa udmarkede for-
mal. Det bliver neppe heller bedre af, at regions-
politikerne ikke l&ngere selv skal finde finansie-
ringen gennem skatter, men kan koncentrere sig
om at presse kommunerne og staten for flere mid-
ler. Hvorvidt is@r landspolitikerne kan modsta
presset, er et nok sa abent spgrgsmal, nar de
fremover far et mere direkte ansvar for forholde-
ne i sundhedsvasenet.

Erfaringerne fra dengang, da staten drev Rigshos-
pitalet, indikerer ikke, at der kan forventes den
allerstgrste standhaftighed fra den kant. Alt i alt
tegner det til, at sundhedsvasenet vil blive en del
dyrere. Hvis man pa den made vil fglge sund-
hedspersonalets og befolkningens gnsker, sa er
det jo, som det skal vere.

Regionspolitikerne vil n@ppe have sveart ved at
omstille sig til en rolle, hvor det alene handler om
at forbedre forholdene i sundhedsvasenet uden at
have hovedansvaret for at finde midlerne til for-
bedringerne.

Men hvis ét af succeskriterierne for sundhedsve-
senet er, at der fortsat skal udvises et vist made-
hold, sa skal der nok vere nogle, der vil komme
til at savne de gamle amter, der godt hjulpet af
deres s@regne opgavesammensatning og de for-
skellige spilleregler og tilpasningsmuligheder, der
var geldende pa deres hovedomrader, viste sig at
lgse den opgave til godt og vel bestaet, for nu
igen at sige det pa jysk.
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Vil du vaere
patientambassador?

Har du vearet udsat for fejl, mens du var pa hospi-
talet? Og vil du gerne vare med til at forebygge,
at det sker for andre? Sa er vores workshop ma-
ske noget for dig! St allerede nu kryds i kalen-
deren den 13. — 15. april 2007.

Dansk Selskab for Patientsikkerhed afholder i
samarbejde med WHO en 3-dages workshop for
patienter eller pargrende, som har veret udsat for
fejl eller involveret i en utilsigtet hendelse under
behandling pa hospital. Workshoppen finder sted
i Kgbenhavn og foregar pa dansk.

Malet er at uddanne et korps af patienter, der ar-
bejder aktivt for at forbedre patientsikkerheden,
fx gennem at holde foredrag.

Hvis du er interesseret, sa klik ind pa
www.patientsikkerhed.dk.

Du kan fa flere oplysninger hos Dansk Selskab
for Patientsikkerhed projektmedarbejder
Vinnie Andersen, tIf. 36 32 60 70,

e-mail: vinnie.andersen @hvh.regionh.dk.

Laes mere om WHO's initiativ pa:
www.who.int/patientsafety/patients _for patient/en

Presseklip om handicaprad
og handicappolitik

Horing i handicaprad glemt igen

Modsat handicapradet i Kgge Kommune er det
fgrst i sidste gjeblik handicapradet i Sorg Kom-
mune er blevet hgrt om kommunens nye bgrne-
politik. Og det er ikke fgrste gang handicapradet
ikke er blevet hgrt i sager, der rent faktisk burde
na radet. I forbindelse med bgrnepolitikken naede
radet dog selv at reagere, men da det var lige i
sidste gjeblik, er der heller ikke mange af radets
forslag, der er taget med i den endelige version.
Handicapradet i Sorg ggr samtidig opmarksom
pa, at den korte hgringsfrist har betydet, at radet
ikke har haft mulighed for at fa en dialog om de
forskellige ting, der er blevet peget pa i hgrings-
svaret. (Dagbladet Ringsted 21-12-2006)

Ny Koge Handicaprad tager stilling til
kommunens udkast til bernepolitik

Ny Kgge Kommunes sammenl@gningsudvalg har
sendt udkastet til den nye kommunes bgrnepolitik
i hgring. Handicapradet m.fl. har december og
januar maned til at kommentere udkastet.

Malet for bgrnepolitikken er at skabe sammen-
haeng mellem de almindelige folkeskoler, dagin-
stitutioner og SFO'er og den malrettede indsats
for bgrn og unge. Desuden skal bgrnepolitikken
vare med til at iverkesatte en tidlig indsats for at
forebygge, at udsatte bgrns og unges problemer
vokser sig store. En sammenhangende bgrnepo-
litik forventes endeligt vedtaget i byradet i febru-
ar maned. (Dagbladet Kgge, 13.12.06)

Allerod Handicaprad har faet penge
Allerergd Handicaprad har faet bevilget 50.000
kr. til at forbedre tilgengeligheden flere steder i
kommunen. Handicapradet har afleveret en prio-
riteringsliste til byradet over sine gnsker. Noget
af det som star hgjest pa listen er at fa installeret
automatiske dgrabnere pa Skovvangskolens cen-
terafdeling. (Frederiksborg Amts Avis, 15.12.06)

Randers Handicaprad har udgivet en
handicapguide,

der oplyser om, hvor der er handicap p-pladser og
handicaptoiletter i Randers midtby.
Handicapradets formand, Tove Schou Pedersen,
lover ikke at lgse parkeringsproblemerne, men
det vil ggre det nemmere for handicappede bor-
gere at finde en handicapparkeringsplads i midt-
byen i Randers. (Randers Kommune, 13.12.2006)

Viborg Handicaprad har udnaevnt arets
tilgeengelighedspris

Handicapradet i Viborg Kommune har udnavnt
Bilka i Viborg arets tilgengelighedspris. Bilka
har faet prisen af fglgende grunde:

De har indrettet et udsadvanligt stort antal handi-
capparkeringspladser tet ved indgangen. En god
placering af parkeringspladserne, der ggr at man
ikke behgver at ferdes blandt den gvrige trafik
over lange afstande. Indendgrs er det let at kom-
me rundt med kgrestol og andre hjelpemidler.
Stor venlighed og hjelpsom fra personalets side,
hvis man har behov for det. Det er tredje gang,

at tilgeengelighedsprisen overrakkes i Viborg
Kommune. I forbindelse med kommunesammen-
legningen vil der fglge nye regler for tildelingen
af tilgengelighedspriser.

(Viborg Stifts Folkeblad, 12.12.06)
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Forenings-Vejledere
Har du/l eventuelt problemer
- sma som store?

Er det f.eks. vanskeligt at komme igennem ved de
offentlige instanser, kontakt da en af foreningens
frivillige vejledere, inden modet mistes og fa rad
og vejledning.

Problemer skal om muligt lgses og foreningen er
til for medlemmerne, sa lad os prgve at Igse dem i
fellesskab!

Der er tidligere set resultater, ndr medlemmer har faet
den ngdvendige statte/opbakning, (eksempel-vis en
bisidder pa et made) fra foreningen!

Om rad og vejledning fra foreningen/vejledere
ikke er nok, indhentes der professionel assistance,
1 det omfang foreningens gkonomi rekker.

Hold jer derfor ikke tilbage!

Foreningens vejledere er
Ost for Storebeelt

Birthe Holm (forelder)
Telefon: 45 89 41 68
Mail: birthe.holm @ ofir.dk

Sten Spohr (oi’er)
Telefon: 36 46 66 67
Mail: sten-spohr@vip.cybercity.dk

Preben Nielsen (oi’er & foreelder)
Telefon: 44 68 42 23
Mail: dfoi@smorumnet.dk

Vest for Storebeelt

Anne Haldrup (forelder)
Telefon: 86 93 78 44
Mail: annehaldrup @mail.dk

David Holmberg (oi’er)
Telefon: 86 96 06 56
Mail: dha@mail.dk

Karina Sillas Jensen (oi’er & foreelder)
Telefon: 75 33 77 99
Mail: j-sillas @mail.dk

Jeg/vi skal flytte
- eller bare skifte adresse

Dato for &ndring:

Navn:

De gvrige der flytter med er:

Gade:

(Gammel adresse)

Post nr.:

By:

Gade:

(Nye adresse)

Post nr.:

By:

Telefon:

Mobil:

Mail:

Meddelelse om flytning/adresse@ndring
sendes til foreningens kasserer:

Hans Martien Sgrensen
Borup Alle 37
8900 Randers

Mail: hms @privat.dk
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Adresser pa Internettet

NORD (Database om sjaeldne syndromer)
www.rarediseases.org

Har du/l en adresse pa et website der maske kan
have interesse for andre i foreningen, sa kontakt
eller send den til en af redaktionens medlemmer,
sa vi hele tiden kan veaere opdateret.

Netdoktor
(Bl.a. oversigt over sygdomme & foreninger)
www.netdoktor.dk

Forsikring & Handicap

Europzeiske Rejseforsikring
www.europaeiske.dk

Amtsradsforeningen (Vedr. rejsesygeforsikring)
www.arf.dk

Indenrigs- & Sundhedsministeriet
(Vejledning/supplerende forsikringsdaekning)
www.sum.dk

Kommunernes Landsforening
www.kl.dk

Sol og Strand
(Udvalg af sommerhuse karestolsbrugere)

Ol & andet om Handicap

www.sologstrand.dk

Ol-Norden (OIN)
www.oi-norden.net

Handicap & Uddannelse

EMU

Den europaiske Ol organisation (OIFE)
www.oife.org

www.tilgaengelighed.nu

Undervisningsministeriet

EURORDIS (Bl.a. med manual for de sjeeldne)
www.eurordis.org

www.tgu.dk

Specialpadagogisk Stotte (SPS)

Center for Sma Handicapgrupper (CSH)
www.csh.dk

www.su.dk/sps

Handicappede Studerende & Kandidater

Sjaeldne Diagnoser (tidligere KMS)
www.sjaeldne-diagnoser.dk

www.hsknet.dk

Fonde & Legater

Rarelink (Fzelles nordisk website om mere
end 300 sjeeldne handicap og pargrende)
www.rarelink.dk

Legatregistret
www.legatreqistret.dk/index.html

Legat-Info

Dansk Handicap Forbund (DHF)
www.dhf-net.dk

www.legat-info.dk

De Samvirkende Invalideorganisationer (DSI)
www.handicap.dk

Semikolon (gratis segested, for unge med
kroniske sygdomme eller handicap)
www.semikolon.dk

Handicapportalen (Alt pa handicap-omradet)
www.handicap-portalen.dk

Legatnet

Handiinfo (Om bl.a. Handicapbiler,
Hjeelpeordning og Sagsbehandling)
www.handiinfo.dk

www.legatnet.dk

Fondsdatabase (Socialministeriet) 67 sider
www.fondsdatabasen.dk

Handicappede bilister i DK
www.ha-bil.dk

Handicapviden (Vejviser pa omradet)
www.handicapviden.dk

Videncenter for bevaegelseshandicap (VFB)
www.vfb.dk

Center for Ligebehandling (CLH)
www.clh.dk

Den Uvildige Konsulentordning pa
Handicapomradet (DUKH)
www.dukh.dk

HandicapNet (Mgdested)
www.hmi.dk/dansk.html

Laegens Bord (Danmarks Radio)
www.dr.dk/laegensbord
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