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sarbehandling.
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ET SJAELDENT SYN

Af Mogens Brandt Clausen

Det var et sjeldent syn: 2 oi-ere pa den samme
bank, en solfyldt plads i l& i Faaborg.

I Faaborg! Et s@rsyn.

Er der overhovedet nogen oi-er i Faaborg?

Ja, det var der altsa d. 12. april i ar. Maske for
forste gang.

Og sa 2 stk.! Pa den samme bank.

De kom godt nok ogsa fra hver sin ende af landet
og talte hver sit sprog, men det gik da, for de
havde noget vigtigt til felles: OL.

Hvorfor gar du med hgreveern?, spurgte P med et
blik til O’s grepropper. Gider du ikke hore pad,
hvad folk siger til dig?

Det er ikke hgrevaern. Det er hgreproteser. En
slags bisfosfonat til grerne. Helbreder ikke, men
hjelper.

Sidste ar syntes jeg, det kunne vare nok. Folk var
begyndt at tale sa utydeligt. Selv i radio og fjern-
syn, hvor de ellers skulle l@re at tale ordentligt,
svarede O.

Der er ogsa meget, som det ikke er veerd at hgre
pa. Min mor var glad for sit hgreapparat med
teend- og slukknap, for sd kunne hun fa sig en lur,
ndr det passede hende.

Sa gik jeg til hgredoktoren. Han malte og sagde,
at min hgrelse var slidt.

Det tror da pokker. Teenk pa hvor meget, du har
mattet leegge gre til.

Ja, hvor meget vrgvl. Na, men han ville godt ind-
stille mig til at fa hgre apparater. Hvis jeg selv
ville.

Og sd fik du grepropperne?

Nej, for jeg teenkte, at sadan en gammel idiot er
jeg da ikke endnu. Jeg kunne da sagtens hgre. Det
var bare ikke altid, jeg forstod, hvad de sagde.
Men det var jo, fordi de mumlede.

Lagen sagde at jeg kunne tenke over det Y2 ar, til
jeg kom naste gang.

Du gar da ellers med briller, indvendte P med et
blink i gjet.

I det halve ar blev det mere og mere irriterende
med alle de hva-be-haer. Og jeg sa nogle hgre-

apparater, som var sa sma, at jeg ikke sa dem —
for jeg fik det at vide, sagde O.

Na.

Og sa kom jeg til at teenke pa alle de hgreappara-
ter, jeg har set ligge i skuffer. Nej, du gar til den i
tide, inden jeg bliver helt idiot, tenkte jeg.

”Skal det vere i det offentlige eller det private”,
spurgte gredoktoren, da jeg kom efter det halve
ar. ”Du ma selv valge. Der kan vare en del ven-
tetid i det offentlige system.”

Hvad valgte du sa? spurgte P.

Det var svert, for hvad var forskellen? Det pri-
vate gik hurtigt, og man fik 5800.- kr. til at kebe
for. Nu er vi jo oi-ere, sa jeg tenkte, et privat fir-
ma er skabt for at generere et overskud til ejeren-
/ejerne. Hvad nu, hvis jeg har svert ved at veenne
mig til det. Eller fa det til at virke ordentligt (jeg
er glad for klassisk musik, teater, kirke og fugle-
sang). Hvad nu hvis det fgrste ikke er det helt rig-
tige til mig?

Joh, du er godt nok en stor original, men sa me-
get anderledes end andre er du vel heller ikke.
Der er da garanti pa sadan noget.

Ja, men jeg tenker ikke pa fabriksfejl og den
slags. Er der garanti pa tilfredshed? Og hvem ta-
ger sig af forskning og videreudvikling af viden
om hgreproblemerne? Jeg er tilhenger af det of-
fentlige sundhedssystem. Det er perlen i det dan-
ske sundhedssystem, at det bedste er frit for alle.

Javist, men sa ma du jo bare vente. Det er da irri-
terende. Du kan jo na at dg, inden det bliver din
tur.

Det kan jeg, men sa haber jeg, at du raber hgjt og
tydeligt nok til, at jeg kan hgre, hvad du siger.
Hvis jeg ikke havde veret sa dum at sige nej fgr-
ste gang, leegen tilbgd det, sa var der jo allerede
gaet et halvt ar af ventetiden. Sa ventetid er ikke
altid spildtid.

Jeg synes, at det frie valg mellem privat og of-
fentlig er en god ting. Man ma vel bruge sine
penge til, hvad man vil. Vi ma alle regne med, at
sundhed og helbredelse koster noget. Mine pen-
ge ligger bedst i mine lommer. Jeg vi selv kunne
bestemme over mit liv og helbred.




Ja, P det, vil jeg ogsa, hvis det er noget, jeg er
kompetent til at bestemme over. Jeg tror bare, at
der er andre, der er meget klogere end mig pa
mange ting. Mine sundhedskroner ma gerne for
en stor del ligge 1 det offentlige og samle viden,
forskning og ekspertise. Og jeg vil gerne vere
solidarisk med mine medmennesker uanset hvor
meget og hvor tit, de er syge.

Overlage Ole Hartling har papeget, at ordet pri-
vat kommer fra latin og betyder at bergve.

PRIVAT pa et skilt betyder, at her har andre ik-ke
adgang. Her er det mig og mit. Med PRIVAT
skilt har selv du, P, ikke adgang, hvis jeg ikke vil.

Privatiseringen star i fare for at underminere no-
get af det mest fundamentale, som har gjort det
danske sundhedsvasen til et af verdens mest ag-
tede.

Og, hvad endnu vearre er, privatiseringen er et
angreb pa selve sammenhzangskraften i det dan-
ske samfund.

Du, P, hvem ringer du til, nar din bil ikke vil
starte? De rgde eller de gule?

Jeg ser, at det er ved at veere spisetid. Skal vi ga
ind og sikre os en god vinduesplads.

Atter personalezendringer

Center f. Sjaeldne Sygdomme, Skejby
Af Stense Farholt, Overlaege
Center for Sjaeldne Sygdomme

John @stergaard er pr. 1. april 2008 udnzavnt til
professor 1 bgrneneurologi ved Aarhus Universi-
tet. Det far konsekvens, 1 hans forhold til Center
for Sjeldne Sygdomme (CSS), hvor han gar pa
halv tid. For at CSS kan forts@tte det nuvarende
aktivitetsniveau, er der ansat endnu en overlage,
Charlotte Olesen, som deler sine arbejdsopgaver
mellem CSS og Skejby Bgrneafdeling.

Charlotte Olesen blev ferdig som lege i 1993 og
blev speciallege (bgrnelege) 1 2006. Charlotte
har tidligere arbejdet pa flere afdelinger i Region
Midt, herunder bgrneafdelingen i Skejby.
Saledes er vi nu 4 leeger: Annette Haagerup,
Charlotte Olesen, John @stergaard og Stense
Farholt og 2 sygeplejersker: Helle Vinther og
Rikke Juul Vestergaard.

8 5jeeldne Diagnoser

En vellykket Sjeeldne-dag

Sjeldne-dagen den 29. februar 2008, den fgrste af
sin slags, men bestemt ikke den sidste.

Konference

Dagen igennem var der flot fokus pa de sjeldne.
Fgrst med en velbesggt konference 1 Kgbenhavn
under overskriften Et sjeeldent godt liv. Her bgd
en rekke oplegsholdere pa forskellige spanden-
de vinkler pa det sjeldne liv.

Sjeldne-march

Efter konferencen startede Danmarks fgrste
Sj@ldne-march anfgrt af Pjerrot. Over 600 march-
deltagere gik den ca. to kilometer lange rute fra
Kalvebod Brygge til Kgbenhavns Radhusplads
bevabnet med orange paraplyer med navnene pa
en lang rekke sjeldne sygdomme og handicap.

.....

Clara Vest Bungaard, Dansk Forening for Albinisme
gik forrest i marchen sammen med Pjerrot. Senere pa
dagen meavirkede Clara i Aftenshowet pa DR1, hvor
hun fortalte om sin sygdom.

Det var et flot syn, der sidst pa eftermiddagen an-
kom til Radhuspladsen, hvor en scene dannede
ramme om naste programpunkt: overrekkelse af
Sjeldne-prisen.

Sjeldne-prisen

De to prismodtagere var Terkel Andersen, som
bl.a. er formand for Danmarks Blgderforening og
Eurordis, samt Karin Persson, netop afgaet som
formand gennem 10 ar for Dansk Forening for
Neurofibromatosis Recklinghausen.




Kronprinsesse Mary, protektor for Sjeldne Diag-
noser stod for overrekkelsen af de to Sjeldne-
priser.

Det var et glaedeligt gensyn mellem Mads, Marie og
Kronprinsesse Mary. Her ses de sammen med de to
modtagere af Sjaeldne-prisen Terkel Andersen og
Karin Persson.

Arrangementet pa Radhuspladsen blev smukt
akkompagneret af Musikkonservatoriets Bgrne-
kor samt fremvisning pa storskerm af Sjeldne
Diagnosers film Mads, Marie og Kronprinses-
sen, som handler om to sjeldne bgrn og deres
mgde med Kronprinsesse Mary.

Filmen blev ogsa vist pa TV2 den 26. februar
2008 og set af hele 628.000 personer. Ligeledes
var der ugerne op til Sjeldne-dagen flot omtale af
de sjeldne sygdoms- og handicapgrupper i bade
landsdekkende og lokale medier.

Orange paraplyer, patrykt foren/hgsnave preegede
gadebilledet, da over 600 personer gik Sjeeldne-march
fra Kalvebod Brygge til Radhuspladsen.

Kronprinsesse Mary overvaerede Bornekorets koncert
sammen med en reekke sjeeldne born.

Se flere billeder pa: www.29februar.dk

Ol sgges

Jeg arbejder pa at lave et OI-Tidskrift om-
kring livshistorier og skal derfor bruge nogle
OI’ere, som har lyst til at fortelle om deres
liv med OI.

Jeg skal bruge ca. 10-15 personer, bade bgrn
(foreldre) og voksne, med forskellig alder og
forskellige typer af OL.

Det er en journalist-studerende som vil inter-
viewe jer, hvor det vil handle om dagligdagen
og det at leve med OI.

De forskellige livshistorier vil blive trykt og
sendt ud med OI-Magasinet. Desuden vil livs-
historierne ogsa blive brugt som oplysnings-
materiale.

Haber der er nogen der har lyst til at fortelle
om deres liv.

Hvis du er interesseret eller vil vide mere, sa
kontakt Berit Landbo mail: bs @dfoi.dk eller
tlf. 22 54 29 90 - senest 18/6 2008




Forenings-kalender
Ol-Kalenderen kan ogsa ses pa www.dfoi.dk hvor den jeevnligt
opdateres.
Arrangementer Sted m.m.
15. maj 2008 DEADLINE / OI-Magasinet (udkommer ca. 1. juni)
21. juni 2008 Bestyrelsesmgde / DFOI Fjelsted Skov Kro, Ejby
19.-26. juli 2008 OI-Sommerlejr / DFOI Marielyst, Falster
15. sept. 2008 DEADLINE / OI-Magasinet (udkommer ca. 1. oktober)
19.-21. sept. 2008 Familiekursus (bgrnefamilier) / DFOI Pindstrupcentret, Ryumgard
26.-28. sept. 2008 Arbejdsudvalgsmgde / OI-Norden Stockholm
15.-18. okt. 2008 10. Internationale OI Konference Gent, Belgien
15. jan. 2009 DEADLINE / OI-Magasinet (udkommer ca. 1. februar)
17. apr. 2009 Bestyrelsesmgde / DFOI Hotel Trinity, Fredericia
18.-19. apr. 2009 Arskursus & Generalforsamling / DFOI Hotel Trinity, Fredericia
19.-26. jul. 2009 OI-Sommerlejr / DFOI Hasle Feriepark, Bornholm
3.-8. aug. 2009 OI-Sommerlejr / OI-Norden Groto, Goteborgs Skaergard
4.-6. sept. 2009 Voksenkursus / DFOI Fuglsangcentret, Fredericia

Annoncér i Ol-Magasinet
- 84 stotter man foreningen

Kunne Du, dit firma m.fl. eventuelt tenke jer at Foreningen er velggrende og derfor ikke moms-
annoncere 1 Ol-Magasinet, bedes I rette henven- registreret, sa alle priser er opgivet uden moms.

delse til nedenstaende. ] ]
OI-Magasinet ops&ttes som 1 og 2 spalter 1 A4

Annoncgrer fremstiller og leverer selv billeder og format og trykkes i Sort/hvid, og pt. med blat
tekstmateriale. Materialet sendes elektronisk, til omslag.

nedenstaende i god tid fgr deadline. )
Annoncgrer modtager OI-Magasinet (3 stk.) og

kan, hvis det gnskes, fa et link til egen website

Storrelser og priser 2008 % .
pa: www.dfoi.dk
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1&2 3 nr.
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1/4 60 x 170 mm 782 | 1.955 | 3.128 Annoncgr/donor kan eventuelt blive portretteret i
1/8 | 30x170mm | 490 | 1.250 | 1.976 OI-Magasinet.
Spalte = Hgjde x Bredde 1N&r.2 ; ar 5 Stgttemedlemmer modtager OI-Magasinet og kan
ar. deltage pa foreningens generalforsamling, dog
11 240 x 85 mm 1.250 | 3.125 | 5.000 uden stemmeret.
1/2 120 x 85 mm 782 1.955 | 3.128
1/4 60 x 85 mm 490 | 1235 | 1.976 Om et af fgrnevnte tilbud kan have interesse,
1/8 30 x 85 mm 306 764 | 1.022 bedes man kontakte ansvarshavende:

Preben Nielsen, pa telefon: 44 68 42 23 eller
Ved samme annonce i to dr, gives 20 % rabat. mail: pwn@dfoi.dk




Tabs-og udviklingsgruppe
- For voksen Ol er
Af Karin Larsen

Pa voksenkursus 2007 (Kobak Strand), havde jeg
inviteret Conny Hjelm, Institut for Diakoni og
Sj@lesorg 1 Dianalund. Hendes foredrag handlede
om sorg, og de psykiske smerter, som ofte er for-
bundet med at have en kronisk sygdom.

Ud fra dette emne, gives der nu muligheder for i
vores forening, at danne ramme for en Sorg-Tabs-

gruppe.

Formalet med sadan en gruppe, er blandt andet at
give enkeltpersonen, muligheder for i sit liv, at
udvikle konkrete verktgjer til at blive bedre til at
leere og forsta, at leve med sin kroniske sygdom.
At kunne sige til og fra kan eksempelvis vare et
vigtigt veerktgj, i forskellige situationer. Men og-
sa at blive bedre til at lere at fokusere pa det man
har - Og det man kan.

Ud fra sygdommens synsvinkel, kan uafsluttet og
ubearbejdet tab og sorg, vare en stor hindring for
optimal livsudfoldelse.

Malet med at deltage i en gruppe er blandt andet,
at blive mere afklaret, blive bedre til at udtrykke
sig, og vare fastholdende i, hvad man magter og
ikke magter — Mest overfor sig selv, men ogsa
overfor sine nermeste - og hvem det ellers matte
vedkomme.

Jeg har selv varet med i sadan en gruppe, og kan
her ud fra sige, at det har givet mig stgrre forsta-
else for mig selv som person — Med sygdommen.
Men ogsa at ubearbejdet sorg og tab, og som jo
desvearre ofte fglger med, nar man har en kronisk
sygdom - IKKE ngdvendigvis behgver, at fglge
én negativt for livet som en byrde. Men at man
netop i en gruppe med andre, har muligheder for
at fa en bedre forstaelse for sig selv, og i forhold
til sine omgivelser.

En af reglerne for at vaere en del af gruppen er: At
det ikke drejer sig om sin OI, darlig l&gebehand-
ling, ankesager osv., men dét man netop ikke kan
se pa Os — Det fglelsesmassige som er inde i os.

Og lige netop dét, man ikke altid kan se, eller far
forstaelse for fra sine omgivelser, gives der her
plads til, 1 store rumforhold.

En anden, men ogsa meget vigtig regel for at kun-
ne blive i gruppen er: At man pd intet tidspunkt
videregiver oplysninger om gvrige gruppedelta-
gere pa nogen mader.. Alle — uden undtagelse,
skal have i sine tanker, at her er tale om TILLID.
En ufattelig Stor Tillid til, at de ting der bliver
sagt og fortalt fra hver enkeltperson, aldrig ma
blive neevnt/videregivet i noget andet sammen-
heeng.

Vi skal vise hinanden den Respekt, at nar vi fgrst
tor indga i sadan en gruppe, sa er det ikke for at
bruge oplysninger om enkeltpersonen i andet fo-
rum.

Selve kursusforlgbet vil vare over 10 gange, og
vil forega onsdage kl. 10:00-12:30 pa:

Institut for Diakoni og Sj@lesorg, Dianalund
(Slagelse) — se mere pa: www.diakoni.dk

Der vil blive givet endelig besked til den enkelte
kursusdeltager, inden kursusforlgbet.

DET skal navnes, at der er god tilgengelighed
for kgrestolsbrugere.

Ved alle 10 gange, vil der efterfglgende vare fro-
kost, samt lidt drikkelse fgr hjemturen.

Datoer:
6. og 20. august
3., 10. og 24. september
8. og 22. oktober
5. 0g 19. november
3. december

Krav for gruppeforlgb, samt tilmelding:

Mindst 6 pers.(over 18 ar — og OI ér) Skal vere
tilmeldt, for at danne rammen om en Sorg-Tabs-

gruppe.
Tilmeldingsgebyr: 150,00 kr.

Tilmeldingen SKAL SENEST vare 1 min post-
kasse: Den 19. juni 2008.
Ved afbud efter denne dato, far man ikke refun-
deret belgbet, med mindre der er aflysning eller
manglende deltagerantal.

>>>




BEL@BET indbetales eller overfgres til:
DFOI - Randers
Giro 1-412-0744
Danske Bank 9570-4120744
Sparekassen Kronjylland 9325-3255626948

HUSK afsender og hvad belgbet dekker.

TILMELDING sendes til:
Karin Larsen
Sydtoften 60, 7200 Grindsted
Telefon: 79 37 05 38
(bedst efter k1. 17.30)
kl@dfoi.dk

Skulle nogle have brug for yderligere oplysnin-
ger eller en snak, sa er [ meget velkomne til at
kontakte mig pa ovennavnte tlf..

GARANTTI: Det er med garanti, at ingen vil
forlade stedet uden at havde trukket pa smile-
bandet, eller endnu bedre; at havde haft det rart
det pagaeldende sted som jeg havde det!

Jeg haber at I vil tage godt imod dette, sa vi
maske kan danne rammen om en gruppe mere!

Tilmelding
Tabs — Udviklingsgruppe

Navn:

Ens korselsordninger pa
Sjeelland & Lolland-Falster

Mennesker med handicap og gangbesver pa hele
Sjelland og Lolland-Falster skal have de samme
kgrselsvilkar. - bade hvad angar service og pris.

Trafikselskabet Movia har besluttet at brugerne af
den individuelle handicapbefordring skal have
ens service og pris.

Takstsystemet @ndres i alle tre omrader og kom-
mer til at minde meget om det i Hovedstadsomra-
det. Blandt andet syd- og vestsj@llenderne ikke
lengere betaler ud fra en zonetakst, men ud fra en
afstandsbaseret takst, der beregnes fra den kortest
mulige rute.

I Hovedstadsomradet og pa Sydsjalland har det
hidtil veret muligt at kgre pa alle tidspunkter af
dggnet, det skal nu ogsa gelde for vestsjellen-
derne, der 1 dag kun kan kgre mellem kl. 06-23.
Samtidig bliver der bestillingsfrist pa to timer,
transport ad trapper bliver gratis, og kunderne
bliver hjulpet helt fra dgr til dgr i hele Movia.
Derfor vil alle brugerne af handicapbefordring
opleve @ndringer. (Skalskgr Avis 29.04.08)

Adresse:

Post nr.

By:

Telefon:

E-mail:

Telefon nr. eller e-mail skal vaere opgivet pa
tilmeldingen.

Sendes til:
Karin Larsen, Sydtoften 60, 7200 Grindsted
eller pa mail: kl@dfoi.dk

SENEST 19. juni 2008

RARELINK

Rarelink er en fallesnordisk hjemmeside med én
samlet indgang til information om sj®ldne handi-
cap. Informationen er samlet og udarbejdet af of-
fentlige videnshavere pa sjeldne handicap omra-
det i Norge, Sverige og Danmark.

Rarelink informerer ogsa om mulighederne for
kontakt mellem personer med sjaldne handicap
og deres pargrende.

Rarelink er en god kilde til kvalificeret informa-
tion for bade fagpersoner og private.

Las mere pa www.rarelink.net eller kontakt:

CSH
(Center for Sma Handicapgrupper)
Bredgade 25 F, 5. sal
1260 Kgbenhavn K
TIf.: 3391 40 20
E-mail: csh@csh.dk - www.csh.dk
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Kursus ’Nar der opstar
behov for praktisk hjeelp i
hverdagen”

Da foreningen desvearre matte aflyse et kurset for
hjelpere til OT’ere der har behov for personlig as-
sistance, har jeg lovet bestyrelsen at undersgge
interessen for nedenstaende kursus, inden der
eventuelt bliver sat noget i gang.

Jeg valgt at vende tingene lidt pa hovedet, idet jeg
godt kunne tenke mig at
forening afholder et kursus
om behovet for praktisk
hjeelp i hverdagen.

Baggrunden og ideen til
dette kursus er, at jeg
blandt foreningens med-
lemmer fornemmer at rigtig
mange “’ikke bgrnefamili-
er”, pa et eller andet tids-
punkt oplever at de i stgrre
eller mindre grad for brug
for praktisk hjlp fra et an-
det menneske, for at fa de-
res hverdag til at hange
sammen, sa der ogsa bliver
energi til andet, end blot
lige at klare de allermest
ngdvendige forngdenheder
1 livet. Denne hj@lp kan
vere alt lige fra en ugentlig
hjemmehjalp, til en 24 ti-
mers handicaphjalper.

]

Jeg har forstillet mig at kurset skal anskue proble-
matikken fra tre sider.

e Hvornar er det ngdvendigt at fa hjelp? — en
debat med erfaringsudveksling mellem med-
lemmerne.

Dette mdske ogsa med et leegeligt perspektiv pa
hvor vigtigt det er at vi belaster vores krop — men
ikke overbelaster den!

e Hvad siger loven? — hvilke muligheder er der
i Socialloven for at give den ngdvendige
hjelp til de forskellige grupper.

Dette kunne jeg forestille mig at vi fik en social-
radgiver til at komme og fortalle os noget mere
om — men igen ogsa lyttede til medlemmernes
erfaring!

e Sidst men ikke mindst, hvordan finder man ud
af, hvad der er den rette hjelp for en, og
hvordan lzre man at bruge hjelpen pa den
bedste made?

Dette kunne jeg forestille mig at de to ovennevnte
personer i samarbejde med medlemmerne kunne
fa en rigtig god debat om.

Jeg forestiller mig, at kurset
skal vaere for mellem 10 og
20 Ol-ere, pargrende ma
gerne vare med, men er
ikke ngdvendig. For at fa
den forngdne tid til debat,
vil det nok vere bedst som
et weekendarrangement.
Stedet kunne eventuelt vaere
Fuglsang Centeret, hvor
foreningen — med stor suc-
ces — fgr har afholdt flere
specialkurser.

For mig vil det vere af me-
get stor vigtighed, at med-
lemmerne for rig mulighed
for at dele ud af deres erfa-
ringer, gode som darlige.
Dermed kan vi forhabentlig
ogsa fa en debat om hvad
det vil sige at passe pa sig selv, og forhabentlig
skabe et netverk, som i fremtiden vil kunne stgtte
og hjelpe hinanden.

Hvis du skulle have interesse i at deltage i et sa-
dan kursus, sa kontakt mig venligst hurtigst mu-
ligt, sa den videre planleegning kan blive sat i

gang.
Med venlig hilsen

Sten Spohr
E-mail: sten-spohr@vip.cybercity.dk eller
tif. 36 46 66 67

Side 9
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Bisidderordning

— nyt tilbud til DFOI's medlemmer.
Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

Ved siden af DFOI's ordning med gratis rad
og vejledning tilbyder vi nu ogsa en bisidder-
ordning til medlemmerne af DFOI.

Denne service formidles af vores vejledere,
der finder den rette person til netop dit be-
hov.

Bestyrelsen har forsggt at undersgge hvilke bisid-
derordninger, der findes fra det offentlige, men
der findes stort set ikke sadanne — i hvert fald ik-
ke nogle, der kan komme vores behov til gode.
Derfor har bestyrelsen tidligere i ar besluttet, at vi
nu etablerer en bisidderordning.
Bisidderordningen fungerer pa den made, at man
kontakter en af vores vejledere, der efter en kort
snak finder frem til den rette person som bisidder.

Hvad kan du bruge en bisidder til?

En bisidder, er en person du eventuelt kan tage
med til mgder i det offentlige system. Bisidderens
opgave er primart at lytte eller skrive notater for
derefter at hjelpe dig til at fa samling pa mgdet
nar det er overstaet. Bisidderen kan ogsa hjelpe
dig med at fa fremfgrt din sag over for sagsbe-
handleren, terapeuten, radgiveren o.1.

Men bisidderens opgave er IKKE at agere advo-
kat eller sagsbehandler for medlemmerne. Det er
under devisen “fire gjne og grer er bedre end to”,
at bisidderen trader til.

Vi kender jo alle til de tunge komplicerede sager
— eller de sma magteslgse opgaver, hvor det ville
veare rart med lidt stgtte eller en ekstra person,

som er med pa sidelinjen. Det er denne opgave
bisidderen i DFOI kan tilbyde.

Blandt DFOI’s medlemmer findes der mange per-
soner med forskellige kompetencer og det vil der-
for vaere bedst for alle parter, at bisidderen besid-
der en viden eller erfaring pa det omrade vores
medlemmer mangler hjelp til. Derfor kan vi pa
forhand ikke udpege en enkelt gruppe som bisid-
dere, da valget af bisidderen beror pa en individu-
el konkret vurdering.

Bisidderordningen er gratis for medlemmerne —
den koster altsa ikke vores medlemmer noget.
Bisidderne far deekket sine omkostninger til trans-
port fra DFOL.

Godt nyt til kvinder med
skare knogler

Kvinder, der tager bisfosfonat mod knogleskgr-
hed har ikke forhgjet risiko for forkammerflimren
1 hjertet. Det viser nye forskningsresultater fra
Klinisk Epidemiologisk Afdeling p& Arhus Uni-
versitetshospital.

Dermed afkreftes mistanker om sammenh&ng
mellem bisfosfonat og forkammerflimren.
Forskningen er baseret pa 13.586 kvindelige pa-
tienter med hjerteflimmer, hvoraf de 435 tog bis-
fosfonat. Denne gruppe blev sammenlignet med
en kontrolgruppe pa 68.054 personer fra den ge-
nerelle befolkning, hvoraf 1.958 patienter tog
samme medicin.

Forskerne fandt, at der ikke var forhgjet risiko for
hjerteflimren blandt de, der tog bisfosfonat. Det
gjaldt alle undersggte praparater.

"Tusindvis af danske kvinder lider af knogleskgr-
hed. Da hjerteflimmer er en alvorlig sygdom, er
det vigtigt at fa dokumenteret, at brug af denne
type medicin ikke gger risikoen for at fa hjerte-
flimmer," siger professor Henrik Toft Sgrensen,
en af forskerne bag projektet.

Det er gennemfgrt i samarbejde med forskere fra
Dartmouth Medical School i USA, Université de
Lyon i Frankrig og San Francisco Coordinating
Center i USA og netop publiceret i det ansete
engelske tidsskrift British Medical Journal.

Side 10



TAG OG SE MIG

- Sang skrevet specielt til Sjaeldne-
Marchen -

Tekst og musik: Sine, Jan, Karina, Troels og
Annette

Tag og se mig

Tag og se

Se det menneske

Der er her indeni

Lad os mgdes

Mgdes der

Pa det sted, hvor der er mer’
End gjnene der ser

Livet skal leves
Leves der

Hvor der er glede
Og meget meget mer’
Drop din fordom
Aben op!

Tag fat i livet

- Sig aldrig stop!

Tag og se mig....

I ungegruppen

Er der sjov

Bare kom med —
Veer ikke flov

Der’ er plads til alle
Ogsad dig

Tag nu springet

- Kom nu pa vej!

Tag og se mig....

Lad os danse

Danse her

Nar hjertet griner
Sker der meget mer’
Vi er forskellig’

Hver for sig

Men nar vi er sammen
- Gar vi samme vej!

Tag og se mig....

Sangen er lavet af en gruppe unge “’sjeldne” pa et
treef, sat i veerk af Sjeldne Diagnoser 1 2007.

PLSPOR

UNG HANDICAPIDRET

Xsport er en ny landsdekkende klub for idrats-
interesserede bgrn og unge med en funktionsned-
settelse eller s@rlige behov.

Som medlem af Xsport bliver du:

- Indbudt til forskellige idreetsarrangementer over
hele landet

- Inviteret til sociale events

- Inviteret til samlinger og idreetslejre

Xsports hjemmeside er stadig under konstruktion.
Vil du vide mere om klubben kan du kontakte
klubkoordinator Peter pa mobil:

20 32 14 18 eller mail: pkh@dhif.dk

Du kan lese mere om Dansk Handicap Idraets-
Forbund, der star bag klubben, pa www.dhif.dk

Se artiklen om handicapidraet andet sted i
Ol-Magasinet.

Danmark ngler!
Af Preben Nielsen

30.000 danskere og sandsynligvis flere lider af
sygdomme eller handicap, der er sa sjeldne, at
kun fa eksperter kan hjelpe dem. Alt tyder pa, at
EU senere i ar vil anbefale nationale handlings-
planer for sjeldne sygdomme og handicap.

I Danmark er der ingen konkrete tiltag pa omra-
det, og det bekymrer savel danske som udenland-
ske eksperter. "Danmark var foran pa omradet, da
der i 2001 kom en rapport om, hvordan man kun-
ne forbedre indsatsen, men nu er vi stille og roligt
blevet overhalet indenom af andre EU-lande.




Ol - Armband

Pris pr. stk. 30,00 Kkr. 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. 8621 9540
E-mail: khl@dfoi.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 rekke og firkant.

25 3
8 5 4
2 3 9|8
4 1111987
3 6
71158
21 6 7
8 3 5
7 9|2

Opgiver du? Findes lgsningen side 41

Landsindsamling

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
afholder hvert ar officiel landsindsamling i
manederne APRIL, MAJ, JUNI og JULL

Ved afholdelse af landsindsamlinger er det for
foreningen muligt at fa andel i bl.a. tips- og
lottomidlerne.

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 egne konti og bidrag
hertil SKAL derfor altid indsattes pa:

Giro: 1-658-9519 eller
Danske Bank: 1551-16589519

Spgrgsmal vedrgrende landsindsamlingen bedes
rettet til:

Niels Christian Nielsen
pa telefon: 86 93 63 20 eller
ncn@dfoi.dk

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

Freia Forellen, sponsor til
aktivitets-weekenden for bgrn
oktober 2007 i Helle Hallerne

v. Finn og Hanne Jensen
(Malenes farfar og farmor)




Wolturnus bygger skreeddersyede kerestole,
der passer ngjagtigt til d1g -

W Wolurnus costum bullt med drivihjul forrest, falderyg, armlaen (swing away)

W Tukcan fastrammekarastol m. justarbar fodstotte, vegt fia 6.8 kg. W 5 fuldsvejset fastrammekorestol, vegt fra 6.0 kg,

Fas ogsa med Justarbar bagaksel og foldaryg. Fis ogsa med Justarbar bagaksel, fodstatte samt foldearyg,

[l 5D fastrammekerestol m. justarbare opldappelige fodplader, M Dalon fastrammekarestol m. aftagalige svingbare benstatrar,

Justerbar bagalsel og folderyg, Fas ogsi med fast bagksal og fast ryg. Justerbar bagaksal, folderyg samt armlzn.

Wolturnus AfS » Halkeerve] 24B = 9240 Nibe = Tal: 96 71 71 70 = info@welturnus.di = waw.wolturnus.dk




Finansloven 2008

Indsatsen overfor mennesker med
handicap

Partierne bag aftalen er enige om at udvide ad-
gangen til vederlagsfri fysioterapi, saledes at ogsa
patienter med en progressiv sygdom, som inde-
barer et forudsigeligt tab af funktionsevne, om-
fattes.

Vederlagsfri fysioterapi

Sundhedsstyrelsen reviderede i oktober 2005 ret-
ningslinierne fra 2000 for fysisk handicappede
personers adgang til vederlagsfri fysioterapi.
Denne revision synliggjorde bl.a. kriterierne for
at opna vederlagsfri fysioterapi, herunder at ve-
derlagsfri fysioterapi forudsatter et sveert fysisk
handicap.

I forlengelse heraf besluttede Sundhedsstyrelsen

i maj 2006, at der ikke var fagligt grundlag for at
viderefgre den dispensation fra kravet om et
sveert fysisk handicap, som alene sclerosepatien-
ter havde haft siden 2001. En sadan dispensation
ville i givet fald vare relevant for store grupper af
patienter.

Denne synligggrelse af kriterierne for at opna ve-
derlagsfri fysioterapi og ophavelsen af den ser-
lige dispensation for sclerosepatienterne betgd, at
nogle patienter, som tidligere fik fysioterapi ve-
derlagstrit, gled ud af den vederlagsfri ordning.

Den efterfglgende politiske debat, blandt andet i
forbindelse med beslutningsforslag B 86 som
blev fremsat den 6. februar 2007, viste en bred
politisk enighed om at udvide adgangen til veder-
lagsfri fysioterapi.

Det er pa den baggrund, at regeringen og satspul-
jepartierne har aftalt, at adgangen til vederlagsfri
fysioterapi udvides til at omfatte sclerosepatienter
og andre personer med progressive sygdomme,
der indebrer et forudsigeligt tab af funktionsev-
ne og for hvilke det kan vare vigtigt at indlede
fysioterapi tidligt for at forhale forringelse af
funktionsevnen.

Behandlingen gives som udgangspunkt i form af
holdtrening.

Sundhedsstyrelsen har i et fagligt udredningsar-
bejde afgraenset den personkreds, som har behov
for at indlede fysioterapeutisk behandling tidligt
for at forhale en forringelse af funktionsevnen.

De arlige merudgifter til ordningen er estimeret
til 130,5 mio.kr.

Regeringen og satspuljepartierne har aftalt at af-
sette midler til udvidelsen af ordningen i 2008 og
2009.

Pa den baggrund afscettes der 54,4 mio.kr. i 2008
og 130,5 mio. kr. i 2009 til finansiering af veder-
lagsfri fysioterapi til personer med funktionsevne-
nedscettelse som folge af progressiv sygdom. Efter
DUT-forhandling udmgntes midlerne til kommu-
nerne.

Kvinde pa 71 cm fadte pige

pa 45 cm
Af Jakob Tilma, jti@bt.dk

Stacey fodte for nylig et mirakel. En pige der
var mere end halvt s& lang som hende selv.

Stacey Herald var i livsfare da hun ventede lille”
Makaya, for den lille pige var allerede mere end
halvt sa lang som sin mor ved fgdslen, og derfor
ser den lille mor sin guldklump som et mirakel.

- Hvis du ser pa min krop — 71 cm — og putter en
person pa 45 cm indeni, sa lyder det umuligt. Det
er derfor, jeg er sikker pa, mit barn er intet min-
dre end et mirakel, siger Stacey ifglge The Sun.

Stacey Herald, der kommer fra Kentucky 1 USA,
lider af sygdommen Osteogenesis Imperfecta,
hvilket har gjort, at den lille mor er blandt ver-
dens mindste.

Makaya er faktisk Staceys andet barn. Den fgrste
lider af samme sygdom som moderen, og er nu
kun en smule stgrre end sin nyfgdte sgster.

Nyfgdte Makaya slegter sin 'almindelige' far pa.
Han har normal hgjde med sine 175 centimeter.

Guinness World Records undersgger nu, om Sta-
cey Herald er verdens mindste mor.
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Sommerlejr pa Groté 2009

Af Preben Nielsen

Sa er det endelig afgjort, at vi afholder en @-
lejr. Der er booket 15 huse/hytter og X antal
veerelser i dagene 3.-8. august 2009.

Det skal pointeres, at det ikke bliver alternativ til
den “normale” sommerlejr, men en ekstra ferie.
Huse/hytter er ikke af helt samme standard, som
de normale i Danmark (Folkeferie), men dog med
alle faciliteter og indrettet for handicappede.

Groto er bilfrie og ligger i Goteborgs skergard.
”Vesterhav” hedder stedet og ejes af Det Svenske
Handicapforbund.

Se eventuelt mere om Groto og stedet pa:
www.vasterhav.nu eller www.equality.se

Egenbetaling bliver en anden, da det er S dage

med fuld forplejning (se nedenfor), da man ikke
lige smutte ned i brugsen eller pa grillen. Der er
kun én isbod pa gen med begranset abningstid..

Den ordinare pris pr. dggn: (svenske kroner)

Pr. person over 13 ar ca. 890,00
Pr. person 6-13 ar ca. 445,00
Pr. person under 6 ar Gratis

Egenbetaling: pr. person over 17 ar er pt. sat til
ca. 400,00 DDK for aktive medlemmer og deres
bgrn/unge er gratis.

Der bliver sggt nogle fonde, for evt. at nedbringe
egenbetalingen, men der er ingen garanti for at vi
modtager penge.

For at veere pa forkant, ma vi bede interesserede
sende en forelgbige tilmelding inden 1. juli 2008.
En endelig og bindende m.m. udsendes kun til de
der har udvist interesse for deltagelse og sendt
den forelgbige.

HISINGEN

Lilla

Varholmen Alvsborgsbron
Torslanda

EROVO

Vil man vide mere, sa kontakt:
Preben Nielsen
pa: 44 68 42 23 eller pwn@dfoi.dk

FORELQGBIG TILMELDING
Groto, den 3.-8. august 2009

Antal voksne (medlemmer):

Antal bgrn/unge under 18 ar:

Navn:

Adresse:

Post nr.:

By:

Telefon:

E-mail:

Kgrestol:

Sendes pr. post eller e-mail til:
Preben Nielsen
Irishaven 258
2765 Smgrum

pwn@dfoi.dk
SENEST 1. JULI 2008
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Generalforsamling 2008

Kort referat af DFOI’s generalforsamling
den 13. april 2008, Hotel Faaborg Fjord

Hans Helge Svendsen blev valgt som dirigent.

Temaet for 2008 s arsmgde Vi er alle sammen
hinandens gave”.

Dirigenten kunne konstatere, at generalforsam-
lingen var rettidig indvarslet, og derfor lovlig og
beslutningsdygtig.

Formanden afgav mundtlig beretning.
Beretningen blev godkendt.
Kan ses i OI-Magasinet og pa www.dfoi.dk

Kassereren gennemgik regnskabet for 2007.
Regnskabet blev godkendt.
Kan ses i OI-Magasinet og pa www.dfoi.dk

Kontingent blev foreslaet uendret og vedtaget.
Der var ingen indkomne forslag.

Valg til bestyrelsen.
Fglgende blev valgt:

¢ Birte Byskov Holm (32)
Hans Martien Sgrensen (33)
Karin Larsen (30)
Niels Christian Nielsen (37)
Berit Landbo (34)

Valg til suppleanter.
Fglgende blev valgt:
e Rune Mogensen (34)
e Mikael Kgbke (25)

Orientering og spgrgsmal i punktet eventuelt.

Referent: Karsten Jensen

Bestyrelsen konstitueredes pa
efterfolgende mode saledes:

Formand: Mogens Brandt Clausen
Neestformand: Birthe Byskov Holm
Kasserer: Hans Martien Sgrensen
Sekretcer: Kis Holm Laursen

Bestyrelsesmedlemmer: Preben Nielsen, Niels
Christian Nielsen, Karin Larsen, Karsten Jensen
og Berit Landbo

Suppleanter: Rune Bang Mogensen og Michael
Kgpke

Udvalgsposter og arbejdsopgaver:

Redaktion: OI-Magasinet
Ansvarshavende: Preben Nielsen
Ungdomsstof: Michael Kgpke

Redaktion: OI-Tidsskriftet
Ansvarshavende: Birthe Byskov Holm
Redaktionsmedlem: Berit Landbo

Redaktion: OI-Folder

Ansvarshavende: Kis Holm Laursen
Redaktionsmedlem: Karsten Jensen og Karin
Larsen (Preben Nielsen?)

Hjemmeside: Preben Nielsen og Karsten Jensen
OI Norden: Preben Nielsen og Alex Holm
Petersen - Niels Christian Nielsen (suppleant)
OIFE: Niels Christian Nielsen - Karsten Jensen
(suppl.)

OIFE Ungdom: Morten Ngrgaard, Mads

Dyreberg Haldrup, Rune Bang Mogensen og
Michael Kgpke

EURODIS: Karsten Jensen

Sjeeldne Diagnoser: Birthe Byskov Holm,
Mogens Brandt Clausen og Karin Larsen - Preben
Nielsen (suppleant)

Fundraiser: Niels Christian Nielsen
Faglig koordinator: Kis Holm Laursen

Tilgcengelighedsudvalg vedr. arrangementer:
Preben Nielsen, Karsten Jensen og Karin Larsen -
Michael Kgpke og Rune Bang Mogensen (suppl.)

Forceldrekursus/Pindstrup: Kis Holm Laursen
og Berit Landbo

Messe: Karin Larsen

Assistent til kasserer: Det vedtages at Karin
Larsen assisterer kassereren, mht. udbetaling af
bl.a. befordringsgodtggrelse.

Ny centerleder pa CSH

Vibeke Lubanski er ansat som ny centerleder pa
Center for Sma Handicapgrupper (CSH). Vibeke
Lubanski har gennem en arrekke varet ansat som
projektleder pa CSH, og siden Inge Kristensens
fratreden fungeret som konstitueret centerleder.
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i e Adskillelse af mor og barn.
At leve et liv eller g
- - e Behandlerens professionelle handtering af
vinde en krig barnet.
Tekst: Tina C. Petersen. ® Barnet reagerer ikke som forventet pa
Foto: Karsten Jensen fysisk kontakt.

Mette Nyrup blev opmaerksom pa, og optaget
af, problemstillingen om, at folk der var
blevet ramt af polio, som bgrn havde
sveerere ved senfglger og fysiske
forandringer end folk, der var blevet ramt af
et handicap senere i livet. Et fysisk handicap
handler saledes ikke kun om de fysiske
forankringer. Det har i hgj grad psykiske og
sociale konsekvenser.

Mette Nyrup er specielt optaget af de serlige

udviklingsproblematikker, der foreligger nar man
har et handicap. Hun har kigget neermere pa
hvorledes det spiller ind i forhold til muligheden
for at handtere forandringer, specifikt de
forandringer, der knytter sig til ®@ndringer 1 det
fysiske handicap.

Mette Nyrup lener sig op af Erik Erikssons teori
om normalbgrns udvikling, og har overfgrt den til
bgrn og udvikling i forbindelse med et handicap.

Ved en gennemgang redeggr Mette Nyrup for de
forskellige udviklings-perioder.

I speedbarnsperioden skal vi udvikle en vis grad
af tillid. Tilliden opstar nar barnet mgdes pa en
stabil, kerlig og omsorgsfuld made. En vis
mangde af basal tillid er ngdvendig for at kunne
klare forandringer.

De seerlige udfordringer hos bgrn med
handicap er:

Foraldrene er preget af stress.

I smabgrnsalderen er udviklingen af selvtillid
nart knyttet til den motoriske udvikling.
Selvtillid opstar gennem foraldrenes opmuntring
og motivation, men samtidig beskyttes bgrnene
mod skade. Selvtillid opstar nar vi anerkendes for
det vi “kan”. Selvverd opstar nar vi anerkendes
for den vi "er”.

De seerlige udfordringer hos bgrn med
handicap er:

e Balancegang mellem ngdvendig
beskyttelse og ungdvendig
overbeskyttelse.

Manglende motorisk udvikling.
Forzldrenes projektion.

Begransede muligheder for at virke trods
(det er en del af en normal og sund
udvikling).

1 fgrskolealderen indgar barnet nu i en bredere
social kontekst, og de ma derfor leere de sociale
spilleregler der er for hvornar den opnédede
viljestyrke kan udleves og realiseres.

De seerlige udfordringer hos bgrn med
handicap er:

e Optaget af at finde en forklaring pa
handicap (det er vigtigt at vaere bevidst
om og pr&cis i sit ordsprog).

Misundelse og jalousi mellem sgskende.
Kan foreldre uden handicap vaere
rollemodeller? (det er vigtigt, at man ser
pa, hvad det er for et ideal i forhold til det
at vere anderledes, man videregiver til sit
barn).

Medafhangighed (mange familier bliver
meget optaget af et handicap kommer til
at fylde mere end hvad der er sundt, og
bliver en barriere for det, der kan opleves
og realiseres).

I skolebgrnsalderen bliver barnet nu for alvor en
del af samfundet. De akademiske kompetencer
spiller en rolle for selvverdet. Driftigheden er en
betingelse for, at turde imgdega nye situationer
med en fornemmelse af, at man har de
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ngdvendige kompetencer i forhold til at klare de
nye udfordringer.

De seerlige udfordringer hos barn med
handicap er:

e Hyvilken skole?

e Ni-ars krisen. (Barnet far en oplevelse af,
at det med at vere handicappet ikke
forsvinder. Der er sorg og vrede over den
afmagt der er knyttet til at have et
handicap. Det er vigtigt at foreldrene er
bevidste om hvorledes de handterer denne
fase, fordi det far en vesentlig
konsekvens).

1 ungdomsperioden presser spgrgsmalene sig pa
om "Hvem er jeg?” og "Hvem gnsker jeg at
blive?”.

Ungdommen handler i serdeleshed om at
skabe sig en individuel identitet. Det er vigtigt at
have gennemlevet de forudgaende faser pa en
hensigtsmassig og sund made.

De seerlige udfordringer hos unge med
handicap er:

e Lgsrivelse fra foreldrene (samtidig med,
at man i nogle tilfelde stadig er fysisk og
praktisk afha@ngig af sine foreldre).

e Mangel pa ligestillede at identificere sig
med (is@r for bgrn med handicap, der
feerdes i en almindelig integreret
folkeskole, er det vigtigt at kunne faerdes i
sammenhange, hvor man kan identificere
sig med andre med lignende handicap
eller problemstillinger).

I ung voksen perioden er evnen til intimitet en
foruds®tning for, at kunne opbygge det sociale
netvark, der er ngdvendigt i de situationer hvor
man har brug for andre mennesker, til at hjelpe
én igennem i de svare situationer, der kan vare
knyttet til forandringer i forhold til ens handicap.

De seerlige udfordringer for unge voksne
med handicap er:

e Manglende tillid til andre.

e Manglende selvveard.

I voksenperioden er det et vigtigt aspekt at kunne
engagere sig 1 noget, der ligger uden for egen
vinding. Produktivitet bidrager til fglelsen af,

ikke at have levet forg@ves, fordi man har
bidraget til den samfundsmassige sammenhang.

De seerlige udfordringer for voksne med
handicap er:
e  (nsket om bgrn (sorg proces hvis det ikke
kan lade sig ggre).
e Muligheder for arbejde.
e Tidlig aldring/senfglger.

Mette Nyrup konkluderer overordnet, at personer
med handicap har de samme
udviklingspsykologiske behov som ikke-
handicappede personer, men deres
forudsatninger for at fa dem opfyldt er nogle
andre.

Lgsningen af disse udviklingskriser har vesentlig
betydning for maden hvorpa vi handterer stress.
Mette Nyrup har specifikt vaeret interesseret i de
fglger det har nar der sker @ndringer i ens fysiske
tilstand.

Hun har fundet, at oplevelsen af psykologisk
stress ath@nger af to forhold. Dels har
begivenheden en betydning for personens
opfattelse af sig selv og verden, og dermed de
malsatninger og vardier som personen oplever
som verende vigtige. Dels afthanger det af 1
hvilken grad personen oplever egne muligheder
for at endre pa situationen.

Mette Nyrup redeggr for hvilken betydning
graden af handicap har i denne sammenhang.

De, der i forvejen brugte hjelpemidler havde
lettere ved at affinde sig med de @®ndrede fysiske
vilkar, end de, der ikke tidligere havde brugt
hjelpe midler. Jo mindre handicap, jo stgrre hab
om at “normalisering” kan finde sted. Det var det,
der udgjorde kernen 1 problemet.

| tilfeelde af et meget begraenset handicap er
det derfor naturligt at:
® Visgger indlemmelse i sociale
fellesskaber, som bestar af ikke-
handicappede.
® Opverordnet spilleregel: Uddannelse,
arbejde, familie og venner.
e Tillegsregel: Ma yde noget ekstra.
e Trumfkort: Flid, dygtighed og stedighed.
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¢ Gode kort: Venlighed og
imgdekommenhed.

Inden for poliolitteraturen kaldes disse personer
for "minimizers”. De betragter grundleggende
sig selv som ikke-handicappede og har viet en
stor del af deres liv til at klare sig pa trods.
Selvtilliden er i hgj grad funderet pa fysiske og
akademiske prastationer, og selvvardet vurderes
i forhold til at kun det bedste er godt nok.

I tilfelde af et omfattende handicap synes gnsket
om “normalisering” langt mere urealistisk og
derfor ses det typisk at:

® Personen sgger socialt fellesskab.

e Overordnet spilleregel: At vere bikulturel
(der ligger en udfordring i at kombinere
de “normale” i den udstrekning det kan
lade sig ggre).

e Trumfkort: At arbejde pa at forbedre
forholdene for handicappede.

e Gode kort: Fysisk selvstendighed.

Inden for poliolitteraturen kaldes disse mennesker
“identifiers”. De har i langt hgjere grad integreret
handicappet som en naturlig del af deres identitet.
Selvtillid refereres til savel fysiske som
akademiske og sociale kompetencer. Selvvardet
er mere nuanceret.

“Minimizers” oplever langt stgrre problemer 1
forbindelse med forandringer, da de s@ttes ud af
spillet, hvorimod “identifiers” har nemmere ved
at tilpasse sig, idet de bliver i samme spil, omend
deres placering reduceres.

Aktiviteter i 2009

Af Preben Nielsen

Arskursus 18.-19. april
Hotel Trinity, Snoghgj ved Fredericia

&

Voksenkursus den 4.-6. september
FuglsangCentret, Fredericia

HUSK AT KRYDS | KALENDEREN

Sommerlejr 2009 i Danmark
Af Preben Nielsen

Neeste ars sommerlejr bliver i Hasle
Feriepark pa Bornholm den 19.-26. juli
(uge 30), bemaerk: sgndag-sendag.
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Til oplysning for de der ikke har deltaget ved
en tidligere sommerlejr pa Bornholm kan jeg
forteelle, at husene er lig Ablehaven, Allinge.
Men alle husene er renoveret siden da.

Husene har sovepladser til 4-6 personer.

Men meget mere om denne sommerlejr i de
kommende numre af Ol-Magasinet.
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Vitaminpiller er ikke altid

ufarlige
Af Lisbeth Scharling

Det kan ggre mere skade end gavn at tage kosttil-
skud. Nogle af de vigtigste vitaminer og minera-
ler kan vi fa lige sa nemt, og med mindre risiko,
via kosten.

Udvalget af kosttilskud er eksploderet, siden ef-
terkrigstidens bgrn blev plaget med en daglig ske-
fuld levertran. Det skgnnes, at op til halvdelen af
os snupper en vitaminpille - og der er tale om en
eksplosiv branche
med et konstant
stigende ud-valg at
kosttilskud.
Fgdevaredirektorate
ts undersggelser af
danskernes kostva-
ner viser dog ogsa,
at de fleste af os far
tilstrekkelige
mangder af de livs-
ngdvendige vitami-
ner og mineraler
gennem kosten.
Men at der er
grupper, for hvem
tilskud kan vaere
ngdvendige eller
gavnlige. Det mod-
satte kan dog ogsa
vare tilfeldet. For mange vitaminer kan i nogle
tilfelde have en skadelig virkning. Dette gelder
ikke mindst for fedtoplgselige vitaminer: K, E, D
og A. (Deraf huskereglen "KED-A").
Fedtoplgselige vitaminer kan kroppen ikke uden
videre selv skille sig af med, som den kan med de
vandoplgselige vitaminer. Derfor skal man gene-
relt tage den dosis, der er angivet pa producentens
pakning. Med mindre andet er aftalt med legen.

Stort forbrug

Pa den ene side har vi altsa en industri, der er op-
sat pa at fa os til at tro, at vi skal bruge penge pa
kosttilskud for at have det godt. Pa den anden si-
de, hevder bl.a. lege og sundhedskonsulent Car-
sten Vagn-Hansen (tidligere kendt som "radio-
doktor"), har vi en medicinalindustri, der har
"igangsat en rekke tiltag for at fa leegerne til at
give folk flere legemidler og for at forhindre, at

folk bruger kosttilskud og andre naturlige midler.
Den har sat sit praeg pa politikere og embeds-
meand i EU, sad Fgdevareloven og Lagemiddello-
ven i dag siger, at alt, der kan forebygge, lindre,
bedre eller helbrede sygdom skal betegnes som et
leegemiddel og registreres som sadan."

Fordele og farer

Der forskes 1 kosttilskuds ngdvendighed, virkning
og bivirkning. I fordele og farer ved at supplere
den daglige kost med piller, pulver og draber.

For nylig blev der offentliggjort en rapport, der er
baseret pa en million kvinder, der tager calcium
med henblik pa at
forebygge osteopo-
rose (knogleskgr-
hed). Konklusionen
var, at disse kvin-
ders risiko for at
udvikle hjertean-
fald er 50 procent
stgrre, end hvis de
tog placebo. En an-
den amerikansk un-
dersggelse konklu-
derer, at tager
meend multivita-
min-tilskud, sa har
de stgrre risiko for
at udvikle prostata-
cancer.

Godt eller skidt

Sa hvad og hvem skal vi tro pa. Er kosttilskud
godt eller skidt.

For det fgrste ma man nok have for gje, at forde-
len skal opveje risikoen. Catherine Collins, chef-
diztist pa St. George's hospital i London og tals-
kvinde for de engelske diztister har fglgende rad,
nar det geelder nogle af de velkendte tilskud:

Fordele og ulemper ved A-vitamin

A-vitamin er vigtigt for syn, forplantningsevne,
immunforsvar, arveanleg, slimhinder og vaekst.
Sver mangel pa A-vitamin kan medfgre infektion
og blindhed.

"Overforbrug af A-vitaminer kan forarsage pro-
blemer," forklarer Catherine Collins.
"Regelmassig indtag af tilskud med A-vitamin 1
doser pa 1,500mcg eller mere er forbundet med
gget risko for knoglebrud hos @ldre kvinder. For




meget A-vitamin tidligt 1 graviditeten kan skade
fostret og gravide kvinder anbefales derfor at
undga tilskud.

"Det er afgjort bedst at fa de ngdvendige vitami-
ner via kosten. Og A-vitamin kan man fa via mar-
garine, fiskeolie (fed fisk) og lever. Og det behg-
ver ikke indtages dagligt. En gang om ugen bgr
vare nok.

Fordele og ulemper ved D-vitamin

D-vitamin kan beskytte mod kraft, hjertesygdom-
me, tuberkulose og diabetes. Det bidrager til at
regulere m@ngden af calcium og fosfat i kroppen
- hvilket bevarer knogler og tender.
"D-vitaminskud er det ene tilskud jeg anbefaler
(sammen med folinsyre til gravide). ZAldre men-
nesker, der ikke kommer meget ud 1 solen og
mennesker, der beskytter deres hud mod solens
pavirkning, er i fare for ikke at fa tilstreekkeligt
med D-vitamin og bgr derfor tage et tilskud. Det
samme gelder for gravide og ammende mgdre.

Send barnene ud i solen

"D-vitamin skabes i kroppen, nar huden udszttes
for solskin, sa jeg sender altid mine bgrn ud i so-
len, 15 minutter fgr jeg smgrer dem ind i solfak-
tor-creme," forklarer Catherine Collins.

Bgrn og unge-l&ge Vibeke Manniche advarer og-
sa mod den “solforskrakkelse” som har huseret i
mange ar - og hvor angsten for solskoldninger er
blevet til angst for sol med alvorlige fglger - bl.a.
D-vitaminmangel. Men som ogsa betyder, at bgrn
1 daginstitutioner reduceres i at bevage sig, fordi
de leger og motionerer mindre udendgrs.

En anden god kilde til D-vitamin er fed fisk og

®g.

Metalforgiftning

Mangan er, i de rette doser, godt til at forebygge
diabetes, epilepsi, hgjt kolesterol-niveau, Parkin-
son's syge og skizofreni. For store ma&ngder kan
derimod medfgre metalforgiftning. Det kan fas i
naturlige doser fra te, ngdder, brgd, paerer og bgn-
ner.

Magnesium deltager i kroppens energioms®tning
og proteinsyntese. Det spiller ogsa en vigtig rolle
for nerveimpulstransmission til muskler — herun-
der for hjertets evne til at pumpe. Tilskud kan va-
re ngdvendige 1 sj®ldne tilfelde, men for store
indtag kan fgre til alvorlig diare med alt hvad det
indebearer af tab. De rette doser magnesium kan

vi fa ved at spise grgnne bladgrgnsager, ngdder,
bragd, fisk, kéd og melkeprodukter.

C-vitamin er en sakaldt antioxidant, der har be-
tydning for kroppens immunforsvar, som blandt
andet beskytter os mod virus og bakterier. Rygere
og alkoholikere kan have brug for tilskud udover
den mangde, vi far via kosten.

Men ellers er C-vitamin generelt meget lidt gif-
tigt, sa hgje doser kan vare overflgdige uden at
vare farlige. For hgje doser (over 2.000mg om
dagen) kan fgre til diare. Fgdevarer som tomater,
peberfrugt, broccoli, kartofler og appelsiner har
samme indhold af C-vitaminer som tilskud - men
har flere fordele, mener Catherine Collins

Inspiration: www.telegraph.co.uk

Rovede bank i rullestol
Af JAKOB TILMA jti@bt.dk 6. april 2008

En aeldre bankrgver tog hjulene pa nakken,
efter han havde rovet en bank i USA.

Politiet i den amerikanske by Palo Alto er pa jagt
efter en graharet rgver i tresserne, der flygtede fra
et bankrgveri i en elektrisk rullestol.

Flugtkgretgjet hgrer ikke ligefrem til de hurtigste,
men den graharede, skeeggede rgver formaede
alligevel at slippe vk, efter at han med en pistol
havde truet sig til et ukendt belgb.

Efter rgveriet flygtede manden ud af dgren med
gashandtaget i bund, og han blev sidst set rese
ned ad gaden, med det ene ben viklet i bandager,
og det andet stikkende lige ud i luften.

Maske jeg, Karsten Jensen, skulle skifte
provision....

..... det bliver i hvertfald ikke Nordea & Andels-
kassen, Tarm, jeg skal flygte fra.... Her kan jeg
ikke selv fa dgren op indefra, men skal have
hjeelp. Sa er der kun Tarm Bank tilbage — og her
kender de mig MINDST ligesa godt som i min
egen bank © Tarm Bank passer ellers glimren-
de, for jeg kunne lige flygte ud ad bagvejen (den
med automatsikre dgre) og sa gemme mig over pd
A Gammel Laugstouw ©
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ICESTYRELSEN

- ndr du som borger har
brug for specialridgivning

VISO er et supplement til den kommunale
specialrddgivning pa det sociale omrade og
pa specialundervisningsomradet.

Hvad bestar
rddgivningen af?

VISO-konsulenten afger sammen med dig om den
telefoniske droftelse er tilstreekkelig, eller om der
er brug for i en periode at fa radgivning fra specia-
lister, der ved lige pracis noget om din problem-
stilling,

Hele forlpbet sker 1 teet dialog med dig.

0Bs!

Den specialridgivning, du far i VISO er vejledende,
VISO har ingen beslutningsmyndighed i forhold til
kommunale ydelser. Det er din kommune, der trf-
fer beslutning om eventuelle ydelser.

Nr. 2 - 2008

VISO yder SpeCiah'ﬁdgiVIling i komplekse
pI‘OblEl‘l‘lStiHil‘lgEl‘ inden for

folgende omrader:

* Bern, unge og voksne med handicap

» Udsatte bern, unge og voksne

» Socialpsykiatri

» Hjelpemidler

» Specialundervisning og specialpaedagogisk
bistand til bern, unge og voksne

Hvad sker der, nir du
kontakter VISO?

Du skriver eller ringer til VISO.

En konsulent fra VISO drofter problemstillingen med dig,
Nogle gange vil en telefonisk kontakt vere nok, andre gange
vil der vaere brug for, at vi modes.

Safremt VISO har brug for flere oplysninger, kan vi bede
om dit samtykke til at kontakte relevante myndigheder.

Kontakt

Du er altid velkommen til at ringe
eller skrive til:

VISO

Skibhusvej 52B, 3. sal
5000 Odense C

Tif.: 72 42 37 00
VISO@servicestyrelsen.dk

Du kan ogsa udfylde og indsende et
kontaktskema, som kan hentes pa:
www.servicestyrelsen.dk

Kontaktskemaet og eventuelle sagsakter med
personfplsomme oplysninger
sendes til: sikkerviso@servicestyrelsen.dk

VISO er den Nationale Videns- og Specialradgiv-
ningsorganisation og en del af Servicestyrelsen un-
der Velfzzrdsministeriet. VISO bestir af det centrale
kontor i Odense, et netvark af specialister samt en
rakke videnscentre.
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Hvad er VISO?

TIL DIG, DER ER

NOGET SARLIGT

- og som har brug for radgivning om handi-
cap, sociale problemer eller specialundervis-
ning. Kommunerne hjaelper i de fleste tilfeel-
de, men ind i mellem er problemerne svaere
og mangfoldige. Derfor har vi nu samlet lan-
dets bedste eksperter i VISO, hvor du kan
henvende dig. VISO leverer radgivning til
alle, der har et seerligt behov.

Det er i gvrigt ganske gratis for dig (og din kom-
mune) at kontakte VISO!

VISO skal vere med til at sikre, at du som borger
far den bedst mulige hjeelp uanset hvor i landet,
du bor. VISO stgtter dig og din kommune med
specialragivning og udredning, hvis din sag er
blandt de mest specialiserede enkeltsager.

VISO er en stotte

Langt hovedparten af den radgivning, du har brug
for, kan du fa hos din kommune. Derfor skal du
som udgangspunkt henvende dig til din kommu-
ne, hvis du har brug for radgivning.

VISO trader til, nar kommunen har brug for
supplerende ekspertise, og er saledes en stgtte-
funktion for dig og din kommune 1 de sager, som
er sa sjeldne og komplicerede, at den rette eks-
pertise ikke findes i kommunen.

Det er altid kommunen, der beslutter, hvad der
endeligt skal ske i din sag.

Specialradgivning

VISOs specialradgivning kan hjelpe dig til at fa
yderligere indsigt i og viden om de specielle og
komplekse problemstillinger, der kendetegner din
eller f.eks. dit barns handicap eller sociale situa-
tion.

Du kan selv henvende dig til VISO med henblik
pa at fa specialradgivning. Det vil dog oftest og-
sa veere nemmere for dig, hvis du lader kommu-
nen kontakte VISO efter aftale med dig.

Udredning

Desuden kan VISO hjzlpe din kommune med ud-
redning af din sag, men alle henvendelser skal ga
gennem din kommune.

Kontakten til VISO

Du kan kontakte VISO direkte, hvis du gnsker

specialradgivning, men det er som regel en god
idé at lade kontakten ga gennem din kommune.
Det er kun din kommune, der kan kontakte VI-
SO med henblik pa udredning af din sag.

VISO vurderer sagen

Nar du henvender dig til VISO, far du kontakt til
en af de faglige konsulenter, som arbejder i VISO
centrale enhed, der ligger i Odense.

Du kan kun henvende dig personligt med henblik
pa at fa specialradgivning - hvis du gnsker at fa
udredning din sag, skal du bede din kommune om
at kontakte VISO. Det er dog altid en god idé¢ at
lade din henvendelse til VISO ga gennem din
sagsbehandler, sa din kommune kan sta for den
fgrste indledende radgivning og afklaring af dine
behov.

Fgrst vil VISO vurdere, om din sag er en VISO-
sag. Her er det kompleksiteten, der er afggrende,
og ikke hvorvidt du f.eks. har en bestemt diagno-
se. VISO kan heller ikke tage sig af din klage,
hvis du er utilfreds med din kommunes indsats i
din sag.

Hvad gor en sag til en VISO-sag?

Nar Den centrale enhed skal vurdere, om din sag
er en VISO-sag, ser de f.eks. pa: Antallet og gra-
den af funktionsnedsattelser og problemstillin-
ger, der har indflydelse pa din eller f.eks. dit
barns situation.

Om problemstillingerne i din eller f.eks. dit barns
sag er sa sjeldne og specialiserede, at din kom-
mune selv har svart ved at oparbejde en eksper-
tise.

Om din sag indeholder sa komplicerede problem-
stillinger, at den ngdvendige specialviden kun
findes et enkelt eller fa steder i landet.

Baggrund for vurderingen
Den centrale visitationsenhed vil bede dig om at
give en r&ekke oplysninger, som fagkonsulenterne




skal bruge for at kunne vurdere, om din sag er en
VISO-sag.

Du vil ogsa blive spurgt, om du er i kontakt med
din kommune, og hvad kommunen har sagt, skre-
vet eller gjort i din sag. Har kommunen ikke fore-
taget sig noget i sagen, kan VISO opfordre til, at
kommunen indhenter forskellige oplysninger, sa

VISO kan ga videre.

Det kan vere ngdvendigt at afdekke dine pro-
blemstillinger ved, at VISO tager kontakt til kom-
munen (altid kun efter aftale med dig) og evt. far
tilsendt kommunens sagsakter.

Hvad ger VISO?

Hvis du har henvendt dig til VISO, og din sag er
en VISO-sag, sendes den videre til den leveran-
dgr, der bedst kan give dig den rette specialrad-
givning. Bade din kommune og din familie kan
blive inddraget 1 processen, men kun med dit
samtykke.

Leverandorerne leverer
specialradgivningen

Nar VISO har vurderet, at din sag er en VISO-
sag, vil VISO henvise dig til den leverandgr i
VISOs leverandgrnetverk, der har den rette eks-
pertise til at yde den specialradgivning, som du
har brug for. Hvis der er flere steder, hvor du kan
fa specialradgivning, vil VISO som udgangspunkt
henvise til det sted, som ligger nermest din bo-
pel.

Sadan foregar VISOs specialradgivning
Hvis du henvender dig til VISO, er det dig, der
far specialradgivning, men dine nzre familiemed-
lemmer — det vil sige din ®gtefelle/samlever og
evt. dine bgrn — kan inddrages i1 det omfang, det
vurderes relevant

Specialradgivningen vil ske enten telefonisk,
skriftligt eller personligt, evt. 1 form af op til flere
samtaler.

For at specialradgivningen kan bidrage til, at du
kommer videre i lgsningen af din situation, leg-
ges der veegt pa at inddrage det professionelle
netvaerk, du allerede er i kontakt med, saledes at
der kan ske en udveksling og formidling af viden.
Dette kraever naturligvis, at du giver et samtykke.

Hvad koster det?

VISOs specialradgivning er gratis, og du far ogsa
refunderet transportudgifter, hvis du skal rejse
langt for at komme til VISOs eksperter.

Transportudgifter deekkes

I forbindelse med specialradgivning og udredning
fra VISO, kan der blive tale om, at du som borger
skal rejse til og fra den leverandgr af specialrad-
givning, som VISO har anvist. Hvis afstanden
overstiger 50 km, kan du fa deekket dine ngdven-
dige rejseudgifter.

Hvis du ikke far udgiften deekket af en anden
myndighed i forbindelse med dennes sagsbehand-
ling, kan din udgift dekkes af VISO.

Udredning i VISO sker altid pa kommunens for-
anledning, og kommunen skal derfor aftholde
eventuelle transportudgifter.

Definition af transportudgifter

Ved transportudgifter forstas udgifter til transport
mellem din bopl eller dit midlertidige opholds-
sted og det sted, hvor du skal modtage specialrad-
givning, samt andre ngdvendige rejseudgifter.

For at fa deekket omkostningerne skal du veelge
den efter forholdene billigste, forsvarlige trans-
portmetode. Hvis rejsen ggr det ngdvendigt, at du
overnatter, deekkes ogsa udgifter hertil (hoteldis-
positionsbelgb), og du kan fa udbetalt time- og
dagpenge efter laveste sats i Finansministeriets
regler for tjenesterejser.

Hvis ledsagelse er ngdvendig pa grund af din al-
der eller helbredstilstand, kan din ledsager lige-
ledes fa daekket sine udgifter.

Hvis du gnsker mere information om reglerne for
godtggrelse af transportudgifter:

e Ring eller skriv til VISO (se
kontaktoplysninger)

e La&s nermere 1 bekendtggrelsen om
befordringsudgifter

e Las n@rmere i cirkulere om
tjenesterejser med tilhgrende
satsregulering.




Dine klagemuligheder

VISO er ikke en klageinstans, og du kan heller
ikke klage over VISOs afggrelse i din sag. Pa
denne side kan du fa overblik over dine klage-
muligheder.

Klager vedr. specialradgivning

Du kan ikke klage over VISOs afvisning af din
anmodning om specialradgivning. Det er VISOs
centrale enhed, som afggr, om en konkret sag og
problemstilling falder inden for VISOs omrade.
Denne afggrelse kan der ikke klages over, hver-
ken til Socialministeren eller til de sociale klage-
myndigheder (Se evt. Servicelovens § 13, stk. 3)
Dertil kommer, at den specialradgivning, du far i
VISO, kun er vejledende. VISO har ingen beslut-
ningsmyndighed i forhold til hvilke ydelser, du 1
sidste ende vil modtage. Det er med andre ord din
kommune og kommunalbestyrelsen, som 1 sidste
ende treffer beslutning om, hvilken ydelse du
skal have.

Du kan klage over din kommunes afggrelse til
Det Sociale Nevn. Adressen pa dit sociale navn
finder du pa statsforvaltningens hjemmeside. (Se
evt. ogsa Servicelovens § 13, stk. 1 og 2)

Klager vedr. udredning

Hvis du har bedt din kommune om at sgge stgtte
til udredning af din sag hos VISO, inden kommu-
nen treffer en afggrelse, og kommunen afviser
dette, kan du klage over afvisningen til Det Soci-
ale Navn.

Du kan ogsa vente pa din kommunes afggrelse
om, hvilke ydelser du far tilbudt, og i givet fald
klage til Det Sociale n&vn over afggrelsen, evt.
med henvisning til, at kommunen har truffet af-
ggrelse uden at anmode om en udredning i VISO.

Klager vedr. specialundervisning

I sager pa folkeskoleomradet kan du klage til
kommunalbestyrelsen over skolelederens beslut-
ning om at iverksatte eller ikke at iverksatte
specialundervisning mv.

Du kan desuden klage til Klagen®vnet for Vidt-
gaende Specialundervisning (se evt. Folkeskole-
lovens § 51). Utilfredshed med inddragelse eller
manglende inddragelse af VISO vil pa den made

kunne indga i argumentationen i savel klager til
kommunalbestyrelsen som klager til Klagena@vnet
for Vidtgaende Specialundervisning.

Pa omradet for specialundervisning for voksne
kan kommunalbestyrelsens og regionsradets af-
ggrelse indbringes for Klagenavnet for Vidtga-
ende Specialundervisning, hvis det drejer sig om
retlige spgrgsmal.

Klager til Det Sociale Naevn

Du kan altid klage til Det Sociale N&evn over sel-
ve den afggrelse, som din kommune har truffet,
og som VISO har veret involveret i. Det gelder
uanset, om VISO har varet involveret ved at bi-
drage med udredning eller med specialradgiv-
ning. I din klage kan du sa henvise til, at din
kommune f.eks. ikke fulgte VISOs anbefalinger,
eller at din kommune negtede at bringe din sag
til udredning hos VISO.

Hvem kan ogsa hjeelpe?

VISO er ikke det eneste sted, du kan modtage
specialradgivning. Pa denne side far du overblik
over nogle af dine andre muligheder.

Hvis din sag afvises af VISO, vil du blive radgi-
vet til at kontakte din kommune, som med sit
kendskab til lokale muligheder vil kunne give dig
en bred helhedsorienteret radgivning. Men der er
andre, som kan give dig specialradgivning end
VISO og din kommune

Du har f.eks. ogsa mulighed for at sgge special-
radgivning i

e Private/frivillige organisationer

e Foraldreforeninger

e Den Uvildige Konsulentordning pa
Handicapomradet (DUKH)

Desuden kan du sgge oplysninger om tilbud og
ydelser i Tilbudsportalen, om psykologiske, ald-
rings- og fglelsesmassige sider af handicap.

Bogen kan bestilles/kgbes pa: www.vfb.dk
(Videnscenter for Bevagelseshandikap) eller ved
henvendelse pa telefon: 89 49 12 70
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SJALDNE

af Preben Nielsen

12-arige Mads og 11-arige Marie lider af en
sjeelden sygdom, og sammen med deres fa-
milier oplever de bade gleeder og sorger i
hverdagen. Men de lever et godt liv pa trods
af de udfordringer, deres sygdomme giver
dem

Den 26. februar mgdte Mads og Marie Kronprin-
sesse Mary, som pa sin helt egen vis ogsa er sjel-
den, fordi der ikke er mange kronprinsesser 1 ver-
den.

Mads har knuder pa nervesystemet og har varet
meget tet pa at dg af det. En knude pa synsner-
ven betyder, at han er n@sten blind. Men Mads
vil veere som alle andre 12-arige drenge, sa han
spiller Playstation, ser actionfilm og cykler.

Den 26. februar kunne seerne tage med, da Kron-
prinsessen mgdte med bgrnene pa Amalienborg,
hvor de fik en snak, og Kronprinsessen viste dem
rundt.

Den mest sjaeldne dag
Datoen den 29. februar er jo kalenderens mest
sjeldne dag, som vi kun oplever i skudar.

Protektor

Kronprinsesse Mary er protektor for organisatio-
nen Sjaeldne Diagnoser, der taler de sjeldne pati-
enters sag. Sjeldne Diagnoser er paraplyorganisa-
tion for pt. 35 sma patientforeninger. Der er mere
end 30.000 mennesker med sjeldne sygdomme 1
Danmark.

Marie og Mads pa Amalienborg

Marie har haft mere end 200 knoglebrud. Hun er
lille og skrgbelig, for hendes knogler knekker
meget nemt. Hun gar i en almindelig skole, men
har en hj&lper, for hvis hun blot bliver ramt af en
bold kan det betyde knoglebrud. Hun kan ogsa
braekke noget, hvis hun nyser. Men Marie er en
glad pige med mod pa livet.

Derfor er denne dato blevet Sjeldne Diagnosers
merkedag, og dagen blev markeret med en hel-
dagskonference om sj&ldne diagnoser. Dagen
afsluttedes af med en sjeldne-march til Radhus-
pladsen, hvor der var forskellige events, og Kron-
prinsesse Mary overrakte en nyindstiftet sjeldne-
pris. Ogsa i kommende skudar vil Sjeldne-dagen
blive markeret som en international markedag.

Der var desuden flere spot, i OBS pa DR og
pa TV2 i ugerne op til sjeeldne dagen, hvor
bade Marie og Mads har medvirkede. Den
26. februar viste TV2 en kortfilm om de
sjeeldne diagnoser.
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BERETNING 2007-2008

Af Mogens Brandt Clausen

Vi er hver iser hinandens gave.

Sadan er det med os.
Ikke fordi vi har OI, men fordi vi er mennesker.
Mennesker er sociale skabninger. Vi har brug for
hinanden. ”Gud Herren sa, at det ikke var godt
for mennesket at vaere ene.” Det ligger helt nede 1
bunden — i fundamentet for menneskelivet, at vi
er led 1 en fortsat skabelses-proces. Vi er medar-
bejdere pa vort eget og hinandens liv. Vi er hver
is&r en gave til hinanden.
Det er vigtigt for os selv og andre, at vi ser pa an-
dre mennesker og os selv som gaver.

Gaver!
Livets gaver. Jul hver eneste dag. "Nej, hvor er
du smuk!” ”Hvad er der indeni?” "Hvad kommer
du med?”
Det er livets X-Factor, vi sgger hos hinanden.
I almindelighed. Og som brere af en sjelden
sygdom i s@rdeleshed.
Derfor er det sa vigtigt, at vor forening lever og
skaber rum for samveer omkring alt det, vi ikke
kan forlange den dybeste forstaelse for blandt
andre.
Vi er specialister 1 vor egen situation. Det er alle
mennesker, men nar det kommer til OI og det, OI
palegger os at leve med, er vi det helt specielt.
Vi skylder hinanden at dele ud af vore erfaringer
med OL.
Derfor kommer vi sammen.

Aret siden sidste arskursus, som var 25-ars jubi-
leeum, er gaet uden store omveltninger. Gaet som
menneskelivet gar, nar det er bedst. D.v.s.: lidt
nyt, og meget kendt og trygt.

2008 er skudar, og det vil sige, at der var indskudt
24 timer d. 24. februar, som kom til at hedde 29.
februar. En sjelden dato, som Sjzldne Diagnoser
fik den geniale idé sammen med 12 andre lande
at udnevne til ”Sjeldne-dag”. En dag hvert 4. ar
til at ggre opmaerksom pa, at der findes menne-
sker med sygdomme og handicaps, som er sa
sjeldne, at det skaber helt specielle problemer i
forhold til sundheds- og socialsektor (og meget
andet). Ofte problemer, som kunne undgas, hvis
man kendte dem bedre.

Der blev lavet en kampagneside pa internettet
www.29februar.dk hvor bl.a. alle kunne skrive
deres historie om livet med en sj@lden diagnose.
Det gjorde en del, heriblandt ogsa Ol-ere. Man
kan stadig vaere med. Meningen er for SD at sam-
le viden og dokumentation til arbejdet med at for-
bedre de sjeldnes vilkar.

Dagen blev markeret med en konference med tit-
len: ”Et sjeldent godt liv’. En march med Pjerrot
og sa&kkepibe og orange paraplyer m. foreninger-
nes navne pa. Og en fest pa Radhus-pladsen, hvor
SD’s protektor kronprinsesse Mary deltog. Her
blev en nyindstiftet ’Sjeld-nepris” uddelt for fgr-
ste gang til Karin Persson, NF og Therkel Ander-
sen, Blgderforeningen.

Til anledningen var fremstillet en film "Mads,
Marie og Kronprinsessen”, som vistes pa stor-
skerm, og som de 35 medlemsforeninger hver
har faet en DVD med. Marie er ’vores” Marie
med OI, sa vi kan vere tilfredse med synligggrel-
sen af vor diagnose og forening. Filmen blev vist
pa TV tirsdagen for.

Vi er ogsa godt med, nar det drejer sig om synlig-
ggrelse pa den store arlige udstilling af hjelpe-
midler, som treekker mange tusinde besggende fra
sundheds- og behandlersektoren. Den hedder nu
”Health & Rehab” og eri ar i Bellacentret 6. — 8.
maj. Der kan fas gratis adgang via Karin Larsen,
der har pataget sig arbejdet med denne udstilling
ikke alene for vort vedkommende, men hele
Sjeldne Diagnosers.

OI-Norden har haft et godt seminar og general-
forsamling i september 2007. Her blev Jorun Ol-
sen valgt til formand og Karin Bge til kasserer.
Vore repraesentanter her er Alex Holm Petersen
og Preben Nielsen. De har gennem arene oparbe;j-
det stor fgling med det nordiske samarbejde.

Det er en stor glede at kunne berette om vore un-
ge, der har engageret sig 1 det europ@iske Ol-
samarbejde, OIFE. De er i gang med at l&gge sid-
ste hand pa planleegningen af en international
weekend for unge Ol-ere i Pindstrup d. 15.-17.
august i ar. Det er spaendende, fordi det ikke er
gjort for. Niels Chr. Nielsen har veret aktiv stgt-
teperson for de unge. Og vi har stgttet det gkono-
misk.

Disse unge er vigtige for DFOIs fremtid. De fgr-
ste fra foreningens start er ved at blive gamle og




falde fra. Det er derfor gledeligt, At de unge har
dannet en levende og sterk gruppe, der kan mg-
des, arbejde, feriere og feste sammen. Det er fo-
relgbig kun drengene, men mon ikke ogsa piger-
ne, der er vokset op i1 foreningen, kommer med?

Samarbejdet med andre sj@ldne handicaps i Eu-
ropa, EURORDIS, arbejder for tiden med dannel-
sen af europaiske ekspertcentre. Det arlige med-
lemsmgde er i ar i Kgbenhavn, Hgje Taastrup,
16.-17. maj, hvor vi vil vere representeret af
Karsten Jensen.

Den fgrste uddeling af vor nystiftede OI-Pris,
“Rosita”, sidste ar gik — naermest selvfglgelig — til
overlege Ulrik Pedersen, der har stort ansvar og
fortjeneste af at vere en ikke ringe faktor i dan-
nelsen af DFOI for 26 ar siden. Ulrik Pedersen
takkede med en meget morsom og fin gennem-
gang af foreningens fgrste tider. 25-ars jubileet
var meget vellykket med indbudte gester fra vore
nordiske nabolande og div. samarbejds-partnere
her 1 landet. Alle tidligere formand deltog sam-
men med andre fra foreningens indre liv gennem
arene.

Der var i 2007 et godt voksenkursus pa Kobak
Strand med tema om smertebehandling v/ over-
lege Ryan Hansen, Herlev, og det at leve med
sorg og tab v/ Conny Hjelm, Dianalund. Det sid-
ste har Karin Larsen taget sig af, og vi har beslut-
tet i fgrste omgang at sgsatte 1 gruppe til kursus i
sorg og tab, hvis der er interesse nok for det. Sorg
og tab har naturligvis alle mennesker, men vi har
funktionstab og sorgen over ikke at kunne det
samme og sa meget, som andre kan.

Arets sommerlejr blev i Seby — en meget smuk
by og en spendende egn. Programmet var det
velkendte med et par fellesspisninger og megen
tid til individuelle oplevelsesudflugter. Det var
gode huse og gode fellesfaciliteter (svgmmehal
0.s.v.). Det hele lige ud til en super strand og Kat-
tegats bglger.

I ar bliver det pa Falster i Marielyst, hvor vi har
vearet fgr. Det far mig til at naevne, at vi i besty-
relsen har overvejet vigtigheden af at skifte ste-
der til vore lejre og kurser. Vort arrangementud-
valg, Alex, Preben og Karin, ggr et stort forbere-
dende arbejde, som de somme tider far utak for,
nar tingene ikke er tilstreekkelig handicapegnede

alligevel. Nogle gange er det ejerne af disse ste-
der, der ikke ggr, hvad de lover. Det koster ogsa
noget at finde egnede steder hele tiden. Sa derfor:
skal vi holde os til nogle fa steder, hvor vi ved, at
alt er i orden, eller har vi lyst til at opleve noget
nyt?

En ekstra lejroplevelse i Sverige pa den lille
smukke bilfrie og forretningsfrie skaergardsg
Groto ved Goteborg venter til 2009.

En aktivitetsweekend for bgrn er ved at blive tra-
dition. 12007 foregik den i Helle Hallerne, 6.-7.
oktober, sponsoreret af Finn og Hanne Jensen,
“Freia Forellen”, som vi hermed takker varmt.
Helle Hallerne byder pa en lang rekke aktiviteter
sa som: el-hockey, badminton, t@ppecurling, mi-
nigolf, div. boldspil, svgmning, skydning, stgv-
sugning, ja, der er n&rmest ingen grenser, og alle
havde en skgn weekend.

Bestyrelsen har vedtaget, at vi gerne vil skabe
muligheder for at ga mere ind som medlemmer-
nes stgtte i deres mgde med instanserne som bi-
siddere. Det er jo sadan, at det menneske, der har
et problem, ogsa ofte kan have glaede af et par ¢j-
ne og grer ekstra i situationer, hvor det sgger
hjelp. Her kan vore foreningsvejledere veare til
hjzlp. Enten ved selv at vare til stede eller for-
midle, at et andet OI-medlem er det. Foreningen
vil dekke evt. omkostninger til transport m.v.

Sjeldne Diagnoser har netop arrangeret kursus
for foreningsvejleder, som 4 af vore deltager i.

Jeg ved ikke, hvor meget vore vejledere bliver
brugt. Vi har ikke journalfgring og tilbagerappor-
tering. Vi skulle ngdig havne der, hvor socialrad-
givere og sagsbehandlere efter sigende er havnet,
sa langt det meste af deres tid gar med skemaud-
fyldning og rapportskrivning. Men jeg ved, at de
star til radighed og gerne vil bruges, og tak for
det!

En hjzlp i mange situationer er vor Ol-gruppe pa
internettet administreret af Kis Holm Laursen, der
selv er god at fa hjzlp af. Kis er ergoterapeut og
meget erfaren i OI og hjelpemidler.

Der er livlig trafik af spgrgsmal og svar og ud-
veksling af fglelser og erfaringer i denne gruppe,
som alle medlemmer kan fa adgang til ved hen-
vendelse til Kis.




OI-Magasinet under redaktion af Preben Nielsen
er blevet et stort aktiv for foreningen. Det bliver
virkelig laest og gemt af mange — ogsa af ikke-
medlemmer. Morten Ngrgaard er til radighed spe-
cielt for ungdomstof. Tak for et meget stort arbej-
de!

OI-Tidsskriftet er ikke glemt, men der arbejdes pa
det. Berit Landbo har en plan med at lave et num-
mer med Ol-eres egne historier.

Penge skal der til det hele. Niels Chr. Nielsen ta-
ger sig af at sgge, hvor der kan sgges, sammen
med vor kasserer Hans Martien Sgrensen. Det ggr
de godt. Det vil fremga af regnskabsfremleggel-
sen.

Bestyrelsesarbejdet er i hgj grad fordelt pa med-
lemmerne, og jeg vil derfor slutte med en stor tak
til bestyrelsesmedlemmerne. Der er virkelig man-
ge sma og store opgaver for en forening, som vor,
der skal lgses i Igbet af et ar. Meget mere, end
man tror, hvis man ikke har prgvet det.

SMERTE

Af Preben Nielsen

Der blev ikke taget referat af indlaegget om
smerte (voksenkursus 2007), derfor bringer
vi her lidt kompensation over emnet, med link
til www.netdoktor.dk, hvor | kan lzese mere
om smerter og behandling fra A-Z.

Szt ord pa smerterne

For en pargrende kan det vere svert at forsta,
hvad et menneske med kroniske smerter gar
igennem. Fgrste skridt er imidlertid, at smerte-
patienten bliver i stand til at beskrive sine smer-
ter. Det giver ikke alene den pargrende et bedre
indblik i smertepatientens univers. Det ggr ogsa,
at patienten bliver bedre til at s@tte ord pa sine
smerter i samtalerne med sin leege. Dermed far
legen de bedste muligheder for at finde frem til
den rigtige lindring af smerterne.

Borende eller breendende smerte
For det fgrste er det vaesentligt at finde ud af, om

smerterne stammer fra skader i vaevet, eller der er
tale om andre der stammer fra skader pa ner-
vesystemet De to typer smerter krever nemlig
forskellig behandling.

Spgrgsmal om smerter
Dernzast er det ogsa en god idé at stille en raekke
afklarende spgrgsmal som for eksempel:

Hvor fgles smerterne?

Hvor ofte opstar de?

Er de konstante eller skifter de i styrke?
Hvor sterke er de?

Hvornar er de sterkest?

Kommer de i anfald?

Hvor lang tid varer hvert anfald?

Hvad fremprovokerer smerterne, og hvad
lindrer dem?

Smerter er ikke bare smerter

Man oplever smerter meget forskellig alt efter,
om de for eksempel stammer fra huden, ledene
eller indre organer. Det skyldes, at antallet af
nerveender, der 'maler' smerte er meget forskel-
lig. Der er rigtig mange nerveender pa finger-
spidserne og leeberne, faerre pa armen og endnu
ferre 1 forbindelse med organerne. Jo ferre ner-
veender i et omrade, jo svaerere er det helt pree-
cist-at-bestemme, hvor smerten kommer fra. Det
er derfor, at hudsmerter er nemme at udpege,
mens det kan vaere svarere at definere, hvor en
smerte fra tarmen kommer fra.

Meddelt smerte

Hvis man har smerter fra vav, der ligger dybt in-
de i kroppen (muskler, indre organer), kan man
ogsa opleve, at man marker smerterne langt fra,
hvor de opstar. Det kaldes meddelt smerte og
skyldes, at centralnervesystemet misforstar
smertesignalerne. Et eksempel pa dette er, nar
smerter, der stammer fra en blod-prop hjertet,
opleves ude i venstre arm.

Resultater fra Smertekundskab.dk

Der har varet en spgrgeundersggelse om smerte
pa www.smertekundskab.dk - Rigtig mange har
svaret pa spgrgsmalene, og man er nu ved at
skabe os et samlet overblik over svarene. Sa vi
kan fa et billede af, hvor ondt det ggr i Dan-mark.
Vi bringer selvfglgelig resultatet.




Foreningens regnskab 2007

Status
pr. 31. december 2007
Konti Kontonavn Aktiver Passiver
100 Kasse Konto 0,00
101 Giro 412 0744 3.457.,07
102 Sparkassen Kronjylland Check 16.076,30
1032 Sparkassen Kronjylland Krone 676.098,56
104  Sparkassen Kronjylland Garant Bevis 20.000,00
110 Sparkassen Kronjylland Julias Fond 3.243,16
115  Giro 1-658-9519 10.869,09
132  Aconto Udbetalt A 16,68
134  Aconto Udbetalt HMS 7.184,65
137  Aconto Udbetalt KHL 1.225,86
150  Aconto Udbetalt EHH 5.104,70
140 Aktivitets puljen 40.000,00
130 Sociale Sikrings Styrelse COverfart til naeste Ar 0,00
138 Aconto Sommer Lejr Naeste Ar 40.349,00
200  Kapital Konto 31-12-2006 831.030,77
Iflg Drift regnskab indtzegt -34.4326,12
Kapital Konto 31-12-2007 798.594,65 796.594 65
Balance 796.594.65 796.594,65
Resultatopgorelse
1. januar — 31. december 2007
Den Sociale Sikringsstyrelse Handicappulje
Udgift Indtaegt Resultat
130 Tildelt 2007 250.000,00
Overfart fra 2006 26.436,50
201  Forberedende Mader 4.314,22
202 Barne pasning 11.409,60
203  Foredragsholdere 5.647,40
204  Ophold forplejning bermefamiler 96.480,00
205  Administration 65.029,42
208  Transport Foredragsholder 6.656,88
210  Ferieophold bern unge 13.670,00
211 Sommer lejr Barnefamilier 130.420,00
212  Sommer Lejr Transport 2.642,00
214 Sommer Lejr Faellesaktiviteter 4.810,73
215 Revision 625,00
282.705,25
130 Overfares til 2008 konto 130

282.705,25 276.436,50

-6.268,75




Opgorelse over den ovrige drift

Udgift Indtzegt Resultat

139  Tips og Lotto midler 2007 220.550,81

140 Tips og Lotto midler 2007 Aktivitets Pulje 40.000,00
Merforbrug konto 130 0,00

216 Feriergjser Barn u 18 5.000,00

217  Feriergjser Unge 18 - 25 22.062,00

218 Bestyrelses mader 40.201,70

219 Rejserunge u 25 8.944 26

220 OIFE 2.732,75

256 Arskursus voksne u barn 80.480,75

257 Website / hosting 2.977,50

258  Sommer Lejr Voksne u barn 59.260,00

270  Voksen kursus 85.010,50

400 Ol Magasinet 19.757 .51

401  Telefon - Paorto - Kontor 21.719,34

402  Made andre foreninger 5.760,20

403  Kontigent andre foreninger 6.261,48

404  Faglige maderi udlandet 60.663,47

405  Faglitteratur 102,00

406  Medlems konsultationer 1.540,06

407  Reprassentation 13.966,51

4089  Bank Gebyr GO8,00
| alt 437.138,03 260.550,81 -176.587,22
Egenbetalinger

420 Julias Fond 200,00

450  Kontigent Aktive 22.000,00

451 Kontigent Stette medlemmer 6.050,00

452  Kontigent Inst. 0,00

453  Gave Aktive Medlemmer 2.654,78

454  Gave Stotte Medlemmer 850,00

455 Renter af Konti 16.946,99

456 Lands Indsamlingen 7.200,00

457  Sommer Lejr Egen betaling 39.800,00

459  Arskursus Egen betaling 35.468,08

460  Sponsor inteegter 10.000,00

461 PR matriale keb/salg 0,00

462  Voksen kursus 7.150,00
I alt 148.419,85 148.419,85
Netto Resultat 2007 -34.436,12

Kopi af revisionsprotokol kan rekvireres ved henvendelse til kassereren.

Er det for nemt at framelde, eller blive vaek fra et arrangement?

Det koster foreningen penge, nar personer der er tilmeldt, pa den ene eller anden made, alligevel ikke
kommer. Ved seneste voksenkursus var der 30 % frafald, som der alligevel skulle betales for. Penge der
helt sikkert kunne bruges meget bedre.

Det overvejes nu, om der evt. skal opkraves en ekstra betaling ved udeblivelse uden acceptabelt grund?
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www.dfoi.dk/blog
— dit personlige sted pa nettet.

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

Pa vores arskursus i Slagelse, var der ved
vores 25-ars jubileeum et gnske fra et af vo-
res medlemmer om, at DFOI kunne tilbyde
en blog pa nettet. Forslaget blev straks drof-
tet pa et bestyrelsesmade og for ganske kort
tid siden gik vores blog-del online pa forenin-
gens hjemmeside.

Indtil videre er det lidt smat med medlemmer, der
blogger, men kommer tid kommer rad... Selv har
jeg gennem lengere tid blogget pa siden om mit
foreningsarbejde inden for OI, og hvor jeg finder
det relevant inden for mit engagement i Danske
Handicaporganisationer, det tidligere DSI.

Men vores blog-del behgver ikke at dreje sig om
braekkede lemmer, kgrestole, tilgengelighed — el-
ler livet med en kronisk sygdom. Det er fuldkom-
men op til den enkelte blogger, hvad ens egen
blog skal handle om. Sa har du lyst til at skrive
om dine radiser i altankasserne, rejseartikler, din
sgster — eller bare om dit liv — er det helt op til
dig.

Rent teknisk er vores blog-del opbygget af CMS-
systemet WordPress. Nar dette skal navnes er det
udelukkende fordi flere formentlig allerede hér
stiftet bekendtskab med systemet, som er et af
verdens mest udbredte systemer til dette brug.
Systemet er meget let og ligetil at benytte og efter
to minutter er man dus med systemet.

For at begynde som blogger skal man ind pa vo-
res hjemmesides blog-del. Det sker ved at klikke
pa ikonet "Blog & Chat” — eller indtaste adressen
direkte. Adressen er: www.dfoi.dk/blog hvorefter
man klikker pa ”Opret ny bruger”.

Vi er desvarre ikke i stand til at yde telefonsup-
port pa vores blog-del, men i begrenset omfang
kan vi tilbyde hjalp pr. mail.

Skriv pa blog@dfoi.dk for at fa hjalp til livet
som blogger www.dfoi.dk.

Nar man har faet indtastet sine personlige oplys-
ninger og eventuelt faet opsat sin blog-side kan
man velge blandt flere forskellige designskabe-
loner.

En blog fungerer som en slags hjemmeside, hvor
man skriver sine opslag eller kommenterer pa an-
dres artikler.

Min egen DFOI-blog kan lases pa:

http://dfoi.dk/blog/karstenjensen
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BRO08 giver veesentlige
forbedringer — ogsa for

Ol’ere
Af Karsten Jensen, kji@dfoi.dk

Det ikke seaerligt mundrette navn, BR0S, vil fa
stor betydning for mange Ol’eres dagligdag.
Maske ikke lige nu, men det kommer.

Forkortelsen BR08 daekker over Bygnings-
reglement 2008, der nu endeligt er vedtaget
og under ratificering. Og for farste gang ser
det nu ud til at funktionshaemmede kan opna
flere lige vilkar pa linje med de sakaldt nor-
malt fungerende mennesker.

Flere handicaporganisationer har gennem flere ar
arbejdet for, at forbedre tilgengeligheden for
funktionsh&@mmede, hvad enten det drejer sig om
bevagelses-, syns- eller hgreha&mmede eller an-
dre former fysiske funktionsnedsattelser. Men
det er sarligt Danske Handicaporganisationer, det
der fgr arsskiftet hed
De Samvirkende In-
valideorganisationer,
DSI, der har arbejdet
pa for de forbedrede
forhold.

Og forbedrede for-
hold er der i dén
grad tale om.

Fra den 1. februar
2008 betyder det,
kort fortalt, at alle
“offentlige” nybyg-
gerier SKAL, vere
det, der kaldes til-
gangelige. Det vil
sige at der ingen niveauforskelle ma vare og at
dette skal gelde for alle enheder, ligesom der skal
tages hensyn til blinde, svagtseende og hgrehaem-
mede.

I en overgangsperiode frem til 1. august 2008 kan
bade de nye og de gamle regler anvendes, hvoref-
ter BRO8 treeder endelig i kraft.

Det er kommunerne, der udsteder byggetilladelser
og selvom det til enhver tid er bygherrens pligt til
at sgrger for geldende lovgivning er overholdt er
der n®@ppe mange kommuner, der frem til august
vil give tilladelser efter de gamle regler.

Som gangbesveret eller kgrestolsbruger vil vi
som OT’ere fremover altsa opleve, at nybyggerier
vil vere tilgengelige. Ikke noget med trappetrin
eller mangel pa elevator eller toilet i keelderen.
Om vi sa kunne vare sa heldige at fa fjernet de
redselsfulde funktionshemmende gulvtapper
som vores kgrestole og rollatorer ikke kan lide,
vil tiden vise.

Tilgeengelighed

Tilgengelighed, eller niveaufri adgang skal sikres
i alle enheder pa alle etager. Undtaget er dog ad-
gang til tagterrasser, hvis der ikke er adgang her-
til uden elevator.

Det betyder, at nar tante Tut i 2009 flytter ind pa
9. etage, stuen til hgjre i boligblok nummer 8, sa
vil der vaere niveaufri adgang efter BRO8. Dog er
det ikke et krav, at der er niveaufri adgang INDE
i tante Tuts lejlighed, men adgangen dertil er sik-
ret.

Nar bygherren skal
sikre niveaufri adgang
skal han tage hensyn
til der ikke ma veere
for lange ramper og
fremover er det for-
budt at installere lifte,
bedre kendt som trap-
pelifte, der som be-
kendt fungerer darligt
og har det med at ga i
stykker. Der ma dog
godt benyttes trappe-
lifte INDE i, eksem-
pelvis tante Tuts lej-
lighed — eller op til
forstesalen i Hansens
kontorbygning. Der stilles ikke samme krav til
alle elevatorstole, men til én af elevatorerne er der
dog visse minimumskrav, der skal overholdes.

Alle dgre skal fremover vere mindst 77 centime-
ter brede. Der stilles krav om niveaufri adgang
ind i alle enheder pa alle etager. Det vil sige, at
det ikke er nok, at der er niveaufri til fire lejlighe-
der i en boligblok eller fire forretninger i det lo-
kale center. Der stilles dog ikke krav om niveau-
fri adgang til tagterrasser, hvis der ikke er adgang
hertil med elevator.




Standarderne for niveaufri adgang er omfattende,
men ganske letleselige pa www.br08.dk, hvor
bade krav, og de ikke lovpligtige vejledninger

Hjuhwam

Rampe maks. 1:2
£50 mm pr. m)

star opfart.

Statens Byggeforskiningsinstitut har for fgrste
gang udgivet en anvisning sammen med et byg-
ningsreglement for at forklare reglementes be-
stemmelser. Gennem forklaringer og fortolknin-
ger skal anvisningen ggre det lettere at bygge i
overensstemmelse med lovgivningen.

Det er 1 hgjere grad end tidligere ngdvendigt at
supplere bygningsreglementet med en konkret
anvisning. Ikke fordi teksten i sig selv er sver at
forsta, men fordi reglerne med BRO8 er mere
rummelige og fordi der er nogle generelle funk-
tionsbaserede krav frem for detailkrav.

Anvisningen, for de interesserede, hedder SBi-
anvisning 216 om Bygningsreglement 2008.

Desvearre har det ikke veret muligt at overbevise
embedsmand og politikere om et st standard-
regler for indretning af toiletforhold. I dag er der
blot krav om 1 wc-rum med niveaufri adgang og
med en hensigtsmassig indretning og stgrrelse”,
som det hedder i lovteksten. Hertil findes der ud-
forlige vejledninger, men som tidligere beskrevet
er vejledningerne IKKE lovpligtige. Dog er der
skerpede krav om indretning ved andre bygnin-
ger end beboelsesbygninger.

I kontor- og administrationsbygninger samt i byg-
geri med offentligt tilgeengelige toiletter skal der
pa de etager, hvor der indrettes toiletter, altid som
minimum indrettes €t toilet, som kan benyttes af
kgrestolsbrugere.

Det betyder, at holdes mgdet pa 6. etage, sa er
man altsa ikke leengere tvunget til at finde et
handicaptoilet pa en anden etage — safremt 6.
etage indeholder et
handicaptoilet. Kravet gelder
dog kun ved nybyggeri.

BROS8 byder ogsa pa godt nyt for
den indenlandsrejsende i det der
foruden de almindelige krav om
tilgengelighed og toiletforhold
nu ogsa er krav om antallet af
varelser for handicappede, ved

nybyggeri.

Der er nu krav om, at hoteller med 10-20 senge-
pladser har to fuldt tilgeengelige sengepladser.
For hoteller med 21-40 sengepladser skal der va-
re 4 fuldt tilgengelige sengepladser. For hoteller
med yderligere 20 sengepladser skal der indrettes
mindst 1 fuldt tilgengelig sengeplads.

Kravet om fuldt tilgeengelige sengepladser vil
altid veere opfyldt, nar der er indrettet mindst 10
sengepladser, uanset hotellets samlede antal sen-
gepladser.

Fortseettes neeste side > > >

Associacao
Portuguesa de
Osteogenese Imperfeita
(Portuguese Association
for Osteogenesis
Imperfecta), APOI

Som det fremgar af overskriften, er der nu
ogsa dannet en Ol forening i Portugal.
Foreningen er sa ny, at den endnu ikke har
en hjemmeside.
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ERHVERVS- 0G BYGGESTYRELSEN

Eksempler:

Hansen bygger et hus til sin datter, eller bygger et
hus eller kontor med henblik pa udlejning. Dette
hus er underlagt reglerne i BRO8 og skal vere til-
gaengelig.

Hansen valger en ombygning af sin kontorbyg-
ning eller forretning, laver ny facade og @ndrer 1
adgangsforholdene. Da der her kan tolkes at vee-
re vasentlige @ndringer i ombygningen, som be-
rgrer bygningsmassige forhold, er disse omfattet
af tilgengelighedskravene.

Hansen bygger et hus til sig selv som han agter at
bo i. Dette hus er ikke underlagt BROS.

Alle kommuner har oprettet et Kommunalt Han-
dicaprad, hvorunder alle ogsa har oprettet et Til-
gengelighedsrad, som alle borgere kan rette hen-
vendelse til angaende tilgengelighed. Ofte er ra-
dene meget glade for henvendelser.

I lighed med foregéen-
de ar afholder Statens
Byggeforskningsinsti-
tut tirsdag den 3. juni
2008 abent seminar om
tilgengelighed.
Malgruppen er primert
bygherrer og projekte-
rende, men kommunale
byggesagsbehandlere
og handicaprad er ogsa
velkomne.

I &r under titlen "Arki-
tektur og tilgengelig-
hed".

~“mindst 0,77 m

Links:

www.br08.dk
www.ebst.dk/br08.dk
www.sbi.dk/br08
www.sbi.dk/tilgaengelighed/tjeklister
www.sbi.dk/udgivelser
www.bygnet.dk
www.handicap.dk/tilgaengelighed
www.godadgang.dk

www.clh.dk

www.ryk.dk/tbase
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X-sport kraftcentre

Formal

DHIF’s projekt ”X-sport kraftcenter” gar ud pa at
tilbyde trening til bgrn og unge i 5 regionale ”X-
sport” kraftcentre i hver af de nye regioner.
Kraftcentrene skal hver i s@r udbyde mellem 4-8
idretsgrene 1-2 gange manedligt specifikt for
gruppen af bgrn og unge i alderen 6-12 ar og 12-
18 ar. Centrene skal fungere som et idretsligt og
socialt steerkt supplement til klubtreeningen for
bgrn og unge.

Traningscentrene vil sikre et idratstilbud af hgj
kvalitet hvor treenerne er handplukkede til at un-
dervise netop denne gruppe.

Etablering af 5 regionale ”X-sport” kraftcentre
sker 1 samarbejde med 5 af DHIF starke klubber.

Udover etablering af det manedlige idreatstilbud
vil der blive arrangeret en raekke idratslige og
sociale events som ligger ud over tr&ningen i de
regionale kraftcentre.

Tanken med de X-sport kraftcentrene er at de
skal sikre en rimelig geografisk afstand for alle
potentielle deltagere skal vaere garant for et hgjt
kvalificeret og malrette treeningstilbud skal sikre
at mange bgrn og unge pa én gang mgdes, pa
tveers af idraetter og handicaps.

Organisering

Initiativtagere og politisk ansvarlige pa dette pro-
jekt er DHIF’s Breddeudvalg og driften varetages
af DHIF’s breddestab.

De 5 regionale klubber vil sammen med en lokalt
ansat tovholder vere forbundets primare samar-
bejdspartnere. De 5 klubber er:

Region Hovedstaden: De Bla Djavle

Region Sjelland: Vordingborg HI

Region Syddanmark: B1913

Region Midtjylland: Lavia Arhus

Region Nordjylland: IH Aalborg

Idreetter og aktiviteter:
Forelgbig ser kalenderen ud som fglger (opdateret
10/01/08)

Region Hovedstaden:

Traeningstidspunkt: kl. 12.00-14.00 - 1. lgrdag i
hver maned med start d. 1 marts.

Sted: Grgndalscentret, Hvidkildevej 64, 2400
Kbh. NV.

Idratter: El-hockey, goalball, bowling

Region Sjaelland:

Treningstidspunkt: Tilbuddet til fysisk handicap-
pede vil starte d. 7/3 og vil derefter vaere sidste
fredag i hver maned pa nar i maj hvor treningen
vil forega d. 9. maj. Tilbuddet til bgrn/unge med
udviklingsh&mning vil starte d. 29/2 og vil heref-
ter forega sidste fredag i hver maned.

Sted: Omkring Vordingborg HI’s lokaler, Sct.
Clemensvej 27, Vordingborg

Idratter: Multisport for 6-12 arige fysisk handi-
cappede, bowling for 12-18 arige fysisk handi-
cappede. For 12-18 arige personer med udvik-
lingsh&mning vil der udbydes fodbold, bowling
0g svgmning.

Region Syddanmark:

Idratter: fodbold, svemning, kgrestolsbasket
Sted: fodbold pa Campusvej 55 i Odense, kgre-
stolsbasket pa Hunderupskolen, Solfaldsvej i
Odense. Svgmning foregar pa Odense Univer-
sitets svgmmehal.

Traeningstidspunkter: Fodbold for fysisk handi-
cappede og personer med indleringsvanskelighe-
der i alderen 12-18 ar traener d. 8. marts, 29.
marts, 26. april og 31. maj kl. 10.30 til 14.00.
Kgrestolsbasket traener d. 3. februar, 27. april og
25. maj kl. 11-16. -

Svemning afvikles lgrdag d. 26. april kl. 12.30-
14.00 og lgrdag d. 31. maj kl. 11.00-13.00

Region Midtjylland:
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Dato: 2. februar, 1. marts 29. marts, 26. april, 31.
maj.

Idratter: Svgmning, racerunning, fodbold, elho-
ckey

Tidspunkt for idratterne d. 2. feb: Racerunning,
fodbold og el-hockey: kl. 15.00-17.00,
Svgmning: kl. 15.15-16.30

Tidspunkt for idratterne d. 1. marts: alle idretter
kl. 15-17, Svgmning dog 15:15-16:30

Tidspunkt for idreetterne d. 29. marts:
Racerunning: kl. 15-17, fodbold og elhockey:
kl.16-18 og Svgmning: 15:15-16:30

Tidspunkt for idretterne d. 26. april: alle idratter
kl. 15-17, Svgmning dog 15:15-16:30

Sted: svgmning, fodbold og elhockey er placeret
pa Tovshgjskolen, Janesvej 2, Brabrand
Racerunning er placeret pa Atletion, Stadion Alle
70, Arhus C

Efter treening vil der vaere mulighed for hygge sig
sammen pa tvers af idretterne pa Tovshgjskolen.
Der vil vare transport fra Atletion til Tovshgjsko-
len for dem der gnsker det.

Region Nordjylland:

Traningstidspunkt: vatklaret

Sted: IH Alborgs lokaler + andre lokaliteter i
Aalborg

Idraetter: uafklaret

Hvem kan deltage?

Tilbuddet retter sig mod gruppen af 6-12 og 12-
18 arige og deekker alle handicapgrupper.
Tilbuddene vil variere fra kraftcenter til kraftcen-
ter og man bgr derfor orientere sig i de tilbud der
ligger i ens egen region

Hvor og hvornar?

I Igbet af foraret vil alle 5 centre vare oppe at kg-
re med tilbud der deekker en reekke idraetter. Sa
snart vi har information om trenings tider og ste-
der vil vi ajourfgre denne side. Du er ogsa altid
velkommen til at kontakte den regionale tovhol-
der for de mest opdaterede trenings tider/steder.

Kontaktpersoner:

Hvis du vil vide mere om hvilke tilbud der er for

dig i dit regionale kraftcenter sa skal du kontakte

felgende tovholdere der er ansatte til at drive pro-
jektet:

Region Hovedstaden/Grgndalscentret
Ole Ansbjerg

TIf: 432624 79,29 46 50 14

Email: ole.ansbjerg@dhif.dk

Region Sjelland/Vordingborg Handicap Idreet
Ole Ansbjerg

TIf: 43 26 24 79, 29 46 50 14

Email: ole.ansbjerg@dhif.dk

Region Syddanmark/B1913
Alex Skeaerlund

TIf: 75 58 58 66, 21 22 53 90
Email: alex.skaerlund @dhif.dk

Region Midtjylland/Lavia Arhus
Martin Walsted Andersen

TIf: 20 1520 16

Email: martinwalsted @tdcadsl.dk

Region Nordjylland
Jan Sgrensen
TIf: 40332477

Email: jans @privat.dk

Yderligere information:

Der vil i Igbet af foraret 2008 blive oprettet en
hjemmeside som vil indeholde oplysninger om
alle DHIF’s aktiviteter for bgrn og unge. Her vil
X-sport kraftcentrene blive et af omdrejnings-
punkterne. Hjemmesiden er www.x-sport.dk

Nar denne side er oppe at kgre vil du til en hver
tid kunne ga ind og se alle relevante opdaterede
oplysninger om dit regionale kraftcenter.
Derudover er du ogsa velkommen til at kontakte
breddekonsulent Marlene Fauerholdt, tIf: 43 26
24 55, email: marlene.fauerholdt@dhif.dk
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Klip fra: www.kommunalehandicapraad.dk

Darlige lonforhold for
handicaphjalpere

Ankestyrelsen har gennemfgrt en stikprgveunder-
sggelse for det davaerende Socialministerium af
kommunernes tilretteleggelse af hjelperordnin-
gen efter servicelovens § 96.

Stikprgveundersggelsen er gennemfgrt for at be-
lyse de spgrgsmal, der har varet trukket frem i
Folketinget om hj@lpernes lgn- og ans&ttelsesvil-
kar. Samtidig skulle undersggelsen ogsa belyse
en antagelse om, at der kan vare forskellig prak-
sis i kommunernes udmaling af tilskud til hjzl-
perordning.

Stikprgveundersggelsen blev foretaget i 20 kom-
muner og fokuserede blandt andet pa, om kom-
munernes udmaling af tilskud giver gkonomisk
mulighed for, at modtageren af hj@lperordningen
kan ansette hjelperne pa vilkar, der svarer til de
almindelige regler i overenskomsten for social og
sundhedshjalpere.

Undersggelsen viser, at 10 af de 20 kommuner
har taget udgangspunkt i de almindelige regler i
overenskomsten for social- og sundhedshjlpere.
Dog angiver flere kommuner, at de ikke indreg-
ner tilleg til udgifter til pensionsordninger og
overarbejde eller ser bort fra tilleg til udgifter til
arbejde aften, nat, og sggnehelligdage, feriepen-
ge, ATP og Ignregulering.

Darlige forhold

Da der kun indgar 20 kommuner i undersggelsen,
kan den udelukkende give en pejling af, hvad der
er kommunernes praksis. Og noget tyder pa at
forholdene for landets handicaphjalpere ikke er
tilfredsstillende.

Jyllands Posten skriver den 24. januar 2008, at
omkring 6.000 handicaphj®lperne ikke har en
overenskomst og far mindre i lgn end social og
sundhedshjaelpere og andre i ®ldreplejen. Det

aan<1dd A

skyldes blandt andet at kommunerne ikke fglger
anbefalingen i en vejledning fra Socialministeriet
om, at kommunerne bgr sikre handicaphjlperne
en ligesa stor Ign som social- og sundhedshjlpe-
re.

BRO8 - nyt
bygningsreglement

I det nye bygningsreglement BROS8 er der kom-
met mere bindende krav pa tilgeengelighedsomra-
det. Samtidig er flere handicapgrupper blevet til-
godeset.

Det er isar tilgengeligheden for kgrestolsbrugere
og synshandicappede, der er blevet strammet op
pa i det nye bygningsreglement. Blandt andet skal
kgrestolsbrugere nu kunne komme rundt til alle
enheder 1 en bygning uden at blive standset af
trapper og trin. Ogsa kravene til handicaptoilet-
terne er blevet skarpet, og der er tale om krav,
der ikke kan ses bort fra, da de har juridisk gyl-
dighed.

I tilknytning til det nye bygningsreglement har
Statens Byggeforskningsinstitut (SBi) udarbejdet
en anvisning, der kommenterer og uddyber regle-
mentets krav. "Anvisning om bygningsreglemet
2008" indeholder blandt andet et fyldestggrende
afsnit om tilgengelighed med illustrationer af,
hvordan lovkravene kan overholdes, samt tjekli-
ster omkring tilgengeligheden.

Las det ny bygningsreglement 2008 og SBi-an-
visningen pa Erhvervs- og Byggestyrelsens hjem-
meside www.ebst.dk

Mennesker med handicap
skal ind pa danske
arbejdspladser

Velfaerdsministeriet har netop uddelt 8 millioner
kroner til syv beskaftigelsesprojekter, som skal




mennesker med handicap ind pa danske arbejds-
pladser. Formalet med projekterne er at undersg-
ge, hvordan danske kommuner bedst kan give
mennesker med handicap, der ikke kan tage et job
pa ordingre vilkar mulighed for at arbejde uden-
for de beskyttede verksteder. Malgruppen er
mennesker under 65 ar, som pa grund af et fysisk
eller psykisk handicap ikke kan fa et job pa sad-
vanlige vilkar.

"Hensigten med puljen er at se, hvordan vi gen-
nem udvikling af den kommunale indsats kan
hjelpe mennesker med handicap og danske ar-
bejdspladser tettere pa hinanden. Vi gnsker lang-
sigtede Igsninger og har fokus pa nye, kreative
Igsningsforslag. Projekterne kan vaere med til at
skabe den verdifulde viden, som er ngdvendig
for at forbedre jobmulighederne for mennesker
med handicap", udtaler velferdsminister Karen
Jespersen.

Projektet er en del af Regeringens besk&ftigelses-
strategi for personer med handicap pa i alt 80 mil-
lioner kroner.

Vidtraeekkende EF-kendelse

Ingen skal tvinges til at veelge mellem at passe
handicappede pargrende og deres arbejde, siger
EF-domstolen i en vidtrekkende forelgbig ken-
delse.

Sagen handler om den britiske mor og advokat-
sekretaer, Sharon Coleman, der matte sige sit job
op, da hun ikke kunne fa fleksible arbejdstider for
at passe sit handicappede barn.

Sagen blev bragt for den europaiske domstol for
over et ar siden, men nu har generaladvokaten
ved domstolen udtalt sig klart og entydigt: Der er
tale om indirekte diskrimination, som er ulovligt
ifglge europaisk ret.

Afggrelsen kan fa betydning for millioner af eu-
ropaere, som tager sig af familiemedlemmer med
handicap.

Diskrimination gennem tilknytning Generaladvo-
kat Poiares Maduro fra domstolen udtalte, at Sha-
ron Coleman var blevet offer for "diskrimination
gennem tilknytning" og foreslog, at de EU love
som garanterer mennesker med handicap en fair
behandling, ogsa skal omfatte deres pargrende:
"Den beskytter mennesker der, selv om de ikke
selv er handicappede, indirekte lider under diskri-
mination eller forfglgelse pa arbejdsmarkedet,
fordi de star i forbindelse med en handicappet. En
sterk lighedsdefinition kraever, at disse mere sub-

tile former for diskrimination ogsa bliver fanget i
anti-diskriminationslovgivningen," fastslog gene-
raladvokaten.

Dommen afventes

Sharon Coleman selv er tilfreds med den forelg-
bige kendelse. "Jeg er lykkelig for, at vi nu er et
skridt nermere mod at mennesker med plejefor-
pligtelser ikke bliver skidt behandlet og chikane-
ret pa jobbet," udtalte hun til BBC.

Selv om der ikke er afsagt endelig dom i sagen,
forventes det, at de europziske dommere, som
skal afggre sagen senere pa aret, vil fglge general-
advokatens anbefalinger.

Fakta:

Sharon Coleman sagde sit job op som advokatse-
kreter, da hendes arbejdsgiver negtede hende
mulighed for hjemmearbejde og fleksible arbejds-
tider. Mulighed som var almindelige pa arbejds-
pladsen.

Arbejdsgiveren beskyldte hende for at vere do-
ven og for at bruge det handicappede barns syg-
dom som paskud for at undga at arbejde.

Sagen blev indbragt for EF-domstolen, selv om
Storbritannien selv har en lov mod diskriminatin
af handicappede. EU’s direktiv i forhold til lige-
behandling af handicappede er mere omfattene.
Dette direktiv inddrager ogsa lov mod diskrimi-
nation af nartstaende til en handicappet.

Tilgaengelighed til de kom-
munale sundhedscentre —
tilgeengelighed til helsekli-
nikker

I "Inspirationspublikation om kommunale sund-
hedscentre", som Kommunernes Landsforening
udsendte 1 2005, kan man se, at der er tale om et
bredt spektrum af modeller for sundhedscentre.
Der er eksempler pa sundhedscentre, der oprettes
for at sikre lgsning af de genoptrenings/rehabili-
teringsopgaver, som kommunerne fik i forbindel-
se med strukturreformen, mens andre oprettes
som alternativer til indlaeggelse pa sygehuse.
Ogsa den fysiske etablering af sundhedscentrene
spaender bredt. Lige fra centre, der etableres i al-
lerede eksisterende bygninger, mobile centre og
til de virtuelle sundhedscentre som fx internetba-
serede sundhedsportaler.




Nar Det Centrale Handicaprad retter denne hen-
vendelse, er det for at sette fokus pa tilgengelig-
heden til sundhedscentrene, idet radet haber, at
man derved kan "sla to fluer med et smak". For
det fgrste er det vigtigt for radet, at ogsa personer
med funktionsnedsettelser far adgang til de nye
sundhedscentre - hermed tenkes bade pa den fy-
siske adgang til en bygning som den virtuelle ad-
gang, hvis det er aktuelt. Men radet forestiller sig
ogsa, at de nye sundhedscentre kan veare med til
at "rette op" op den manglende tilgengelighed til
helseklinikkerne som fx fysioterapeutklinikker.
Den seneste undersggelse af tilgengeligheden til
helseklinikker fra maj 2005, som er udarbejdet af
Sygesikringens Forhandlingsudvalg (nu Regio-
nernes Lgnnings- og Takstnavn), viste, at 64,5%
af landets helseklinikker ikke er tilgengelige for
personer med funktionsnedsattelser. Radet ved
fra tidligere henvendelser fra kommuner, at den
manglende tilgengelighed til helseklinikker giver
kommunerne ggede udgifter til befordring, nar
borgerne skal kgres til en helseklik, der er tilgen-
gelig frem for til den nermeste helseklinik.
Yderligere er der kommuner, hvor det kan vare
svert at fa praktikere - fx praktiserende leger - til
at overtage de @ldre klinikker. Ved eksempelvis
at tilbyde tilgengelige lokaler i et sundhedscenter
kan der maske @ndres pa dette.

Rédet haber derfor, at denne henvendelse vil give
anledning til, at man i kommunen diskuterer den
manglende adgang til helseklinikker og medtager
denne problemstilling, nar der etableres sund-
hedscentre. Radet vil samtidig benytte lejligheden
til at opfordre til, at problemstillingen omkring
den manglende adgang til helseklinikker medta-
ges i de kommende strategiplaner, da det er vig-
tigt, at der sattes fokus pa problemstillingen ud
fra mange forskellige vinkler.

I forhold til konkret radgivningen og vejledning
omkring tilgengelighed til sundhedscentrene kan
der henvises til Statens Byggeforsknings Institut
www.sbi.dk, eller KIA www.itst.dk, hvis spgrgs-
malet vedrgrer radgivning omkring it eller hjem-
mesider.

Med venlig hilsen
Ester Larsen
Radsformand

Born og unge med handi-
cap skal med i samfundet

Hvordan kommer bgrn og unge med funktions-
nedsattelser med i samfundet og bliver hgrt og
far indflydelse? Det spgrgsmal rejser Nordisk
Handicappoltitisk Rad (NSH) pa en ungdomskon-
ference 1 Kgbenhavn 14. april.

Fokus pa konferencen, aftholdes i samarbejde med
Nordisk Bgrne- og Ungdomskommite, (NORD-
BUK) bliver feltet mellem FN's handicapkonven-
tion og bgrnekonventionen. Her vil oplagsholde-
re fra Nordisk Handicappolitisk Rad, NORD-
BUK, Danske Handicaporganisationer og Center
for Ligebehandling af Handicappede sammen
med unge med handicap se pa mulighederne for
at blive hgrt og sikre deltagelse.

For mere information eller tilmelding kontakt
NSH's sekretariat nsh@nsh.se, tlf. +46 (0)8 620
18 92.

Her er Linda Bendix blevet ansat pr. 2. januar
som projektmedarbejder. Linda er cand. mag. i
europisk etnologi og er ansat til og med august
2008.

LOSNING:
SUDOKU fra side 12
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Ol-Magasinet

Nr. 2 - 2008

Landsdelscentrene for de
Sjeeldne Handicap- og

Sygdomme
Rigshospitalet
. s ’, (% ]

Daglig leder:
Overlzege, dr.med. Allan Meldgaard Lund
TIf. 3545 4788 — E-mail: alund@rh.dk

Adresse:

Klinik for Sjeeldne Handicap (KSH)
Juliane Marie Centret, opgang 5, st.
Rigshospitalet, Blegdamsvej 9
2100 Kgbenhavn @.

Lidt Statisik

Af Preben Nielsen

YaHOO! GROUPS

UHelIpiiimMo

Yahoo-gruppen blev oprette i februar 2002. Der
er tit og ofte god gang i debatten, og mest om OL.

Gruppen har en lille fremgang af brugere. Der er
pt. 45 registrerede.

Antal af spgrgsmal/svar variere, alt efter hvad der
lige her og nu har interesse eller bekymrer.
Bisfosfonate (tablet eller intravengst), til bgrn og
voksne, har der veret “talt” meget om. Ellers er
det meget forskellige problemer.

Statistik kan bruges som man vil, men tallene kan
ofte vere interessante. Ol-Magasinet fglger med,
og opdateret besggstallene til hvert nyt nummer.

Ar& | 0o 03| 04 | 05 | 06 | 07 | 08
Maned

Jan. 18 12 51 63 27

Skejby Sygehus

Daglig leder:
Overlaege, dr.med. John R. Jstergaard
TIf. 8949 6708 — E-mail: joa@sks.aaa.dk

Adresse:
Center for Sjeeldne Sygdomme (CSS)
Skejby Sygehus, Bredstrupgaardsvej
8200 Arhus N.

Feb. 3 5 41 94 55 59 | 107
Mar. 3 1 49 9 13 68 34
Apr. 7 28 38 44 37 21

Maj 28 | 2 21 24 54 30

Juni | 5 [12| 20 | 41 | 13 | 22
i |6 [ 3] 11 |17 | 8 | 33
Aug. 19 | 59 | 2 | 50
Sept. | 2 24 | 64 | 29 | 32
Okt. | 6 |17 | 15 | 46 | 49 | 42
Nov. 26| 13 | 25 | 31 | 27

Dec. 24 | 8 9 61 35 24

Total | 84 | 74 | 268 | 490 | 384 | 487 | 189

Har du spargsmal du gnsker at fa belyst, har
du maske lige det svar en anden savner. Er
du pa Nettet, og kunne teenke dig at deltage i
debatten pa Yahoo-gruppen, sa tilmeld dig
hos:

Kis Holm Laursen
Telefon: 86 21 95 40
eller send en mail pa:

khi@dfoi.dk
Sa kontakter hun Dig og
sarge for det praktiske.

Side 42




Forenings-Vejledere

Har Du/l eventuelle problemer
- sma eller store?

Er det f.eks. vanskeligt at komme igennem ved en
offentlig instans, kontakt da en af foreningens
frivillige vejledere, inden du miste modet og fa
rad og vejledning.

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

Der er tidligere set resultater, nar et medlem har
faet forngden stgtte og opbakning fra foreningen,
f.eks. som bisidder ved et mgde.

Hvis hjzlpen fra en af foreningens vejledere ikke
rekker, indhenter foreningen professionel hjelp, i
rimeligt forhold til foreningens gkonomi.

NYT: Nu kan vejlederne ogsa vere behjalpelige

som bisiddere, eller eventuelt henvise til en anden
person der kan patage sig opgaven.

Hold jer derfor ikke tilbage!

Foreningens frivillige
vejledere er pt.:

AEndring af Adresse
Jeg/vi skal flytte!

Vil du fortsat vaere medlem og bl.a. have
tilsendt Ol-Magasinet, sa husk, at melde
adresseandring til foreningen.

Dato for aendring:

Medlems nr.:

Navn:

@vrige der flytter med:

Ost for Storebaelt

Gl. adresse:

Birthe Byskov Holm (forzelder)
Telefon: 45 89 41 60 - bbh@dfoi.dk

Sten Spohr (oi’er)
Telefon: 36 46 66 67 - ss@dfoi.dk

Preben Nielsen (oi’er & foraelder)
Telefon: 44 68 42 23 - pwn@dfoi.dk

Vest for Storebaelt

Anne Haldrup (forselder)
Telefon: 86 93 78 44 - ah@dfoi.dk

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

Karin Larsen (oi’er)
Telefon: 79 37 05 38 - ki@dfoi.dk

Karina Sillas Jensen (oi’er & feerselder)
Telefon: 75 33 77 99 - ksj@dfoi.dk

Ny adresse:

Post nr.:

By:

Telefon:

Mobil:

E-mail:

Oplysning om flytning/adresseasndring
skal meddeles til foreningens kasserer
(se bestyrelseslisten side 2)




Adresser pa Nettet

[

= =

=

Har du/l en adresse pa et website, der kan
have interesse for andre i foreningen, sa
kontakt redaktionen, sa vi kan opdatere.

NORD (database om sj&ldne syndromer)
www.rarediseases.org

Bolig

Den Uvildige Konsulentordning (DUKH)
(vedrgrende boligaendring)
www.dukh.dk/go.asp?LangRef01

Forsikring og Handicap

Europziske Rejseforsikring
www.europaeiske.dk

Danske Regioner (vedr. rejsesygeforsikring)
www.regioner.dk

Indenrigs- og Sundhedsministeriet
(vejledning/supplerende forsikringsdakning)
www.sum.dk

Ol og andre Handicap

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

Kommunernes Landsforening (KL)
www.kl.dk

Handicap og Uddannelse

Den Europ@iske OI Organisation (OIFE)
www.oifr.org

EMU
www.tilgaengelighed.nu

EURORDIS (Medmanual for de sjeldne)
www.eurordis.org

Undervisningsministeriet
www.tgu.dk

Sjeldne Diagnoser
www.sjaeldne-diagnoser.dk

Specialpadagogisk Stgtte (SPS)
www.su.dk/sps

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

Handicappede Studerende og Kandidater
www.hsknet.dk

Rarelink (nordisk side m. over 300 sjeldne)
www.rarelink.dk

Fericentre og Sommerhuse

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

Sol og Strand (sommerhuse for kgrestole)
www.sologstrand.dk

De Samvirkende Invalideorganisationer (DSI)
www.handicap.dk

Folkeferie (feriecentre hele landet)
www.folkeferie.dk

Handicapportalen (Alt om handicapomradet)
www.handicap-portalen.dk

Ribe Byferie — Brudesuite
www.ribe.byferie.dk

Fonde og Legater

Handiinfo (biler, hjelpeordning og sagsbehand.)
www.handiinfo.dk

Rejselegat for DFOI ungdom
www.dfoi.dk/index.php?id=58

Handicappede Bilister i Danmark
www.ha-bil.dk

Legat-Registret
www.legatregistret.dk/index.html

Handicapviden (vejviser pa omradet)
www.handicapviden.dk

Legat-Info
www.legat-info.dk

Videncenter For Bevaegelseshandicap (VFB)
www.vfb.dk

Semikolon (gratis, unge medkronisk handicap)
www.semikolon.dk

Center for Ligebehandling (CLH)
www.clh.dk

Legat-Net
www.legatnet.dk

Den Uvildige Konsulentordning (DUKH)
www.dukh.dk

Fondsdatabase (Socialministeriet)
www.fondsdatabasen.dk

Netdoktor (sygdomme og foreninger)
www.netdoktor.dk

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

www.dfoi.dk




