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Bestyrelsen & suppleanter

Formand: Karsten Jensen
Vestervej 15, 6880 Tarm
Telefon: 97 37 22 36
E-mail: kj@dfoi.dk

Neestformand: Birthe Byskov Holm
Ggngesletten 23, 2950 Vedbaek
Telefon: 45 89 41 60

E-mail: bbh@dfoi.dk

Kasserer: Sten Spohr

Carl Th. Dreyersvej 220, 2500 Valby
Telefon: 40 95 66 67

E-mail: ss@dfoi.dk

Sekreteer: Michael Kgbke
Lyneborggade 21, 1., 2300 Kbh. S.
Telefon: 23 25 05 77

E-mail: mk@dfoi.dk

Bestyrelsen: Preben W. Nielsen
Hold-An Vej 20 B, 2750 Ballerup
TIf. 44 68 42 23

E-mail: pwn@dfoi.dk

Bestyrelsen: Rigmor Lisbeth Justesen
Ryesgade 62, 3., Kgbenhavn @.
Telefon: 24 64 98 58

E-mail: rlj@dfoi.dk

Bestyrelsen: Niels Christian Nielsen
Skoleparken 30, 8330 Beder
Telefon: 86 93 63 20

E-mail: ncn@dfoi.dk

Bestyrelsen: Kis Holm Laursen
Krogagre 30, 8240 Risskov
Telefon: 86 21 95 40

E-mail: khi@dfoi.dk

Bestyrelsen: Berit Landbo
Violvej 71, 8700 Horsens
Telefon: 75 54 04 01
E-mail: bl@dfoi.dk

Suppleant: Rune Bang Mogensen
Abildgade 21, 5.tv., 8200 Arhus N.
Telefon: 25 33 64 09
E-mail: rom@dfoi.dk

Suppleant: Gurpreet O. Habekost
Vejringevej 36, 2730 Herlev
Telefon: 26 25 14 33

E-mail: goh@dfoi.dk

KONTINGENT

Hvad koster et medlemskab?

Personligt (aktiv) medlemskab, arligt kr. 150,00

Stettemedlemskaber, arligt.............. kr. 100,00

Institutioner & Firmaer, arligt............ kr. 200,00
Rettidig indbetaling for kontingent er 1. marts

Kontingent, kursusgebyr og eventuelle gaver
indbetales til Sparekassen Kronjylland pa konto:
9325-3255626948

Husk: At skrive afsenders navn og adresse,
samt hvad indbetalingen daekker.

NB: Indbetaling der ikke er preeciseret, betragtes
som gave til foreningen.

LANDSINDSAMLING

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
afholder landsindsamling hvert ar i perioden
1. APRIL — 31. JULI

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

Ogsa uden for indsamlingsperioden

Nationalt og internationalt er DFOI
medlem af organisationerne:

Sjeeldne Diagnoser
Paraplyorganisation for foreninger og familier
med sjeeldne sygdomme og handicap.

Ol-Norden
Sammenslutning af Ol foreninger i Norden

OIFE
Sammenslutning af Ol foreninger i Europa

EURORDIS
European Organisation for Rare Disorders

www.dfoi.dk
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Sammenhold, du...

Af: Karsten Jensen, formand
kj@dfoi.dk

Selvom finanskrisen mere eller mindre er sendt til
teelling og Danmark er pa vej ud af recessionen
ser det ud til, at frivillige organisationer som
DFOI alligevel ogsa bliver bergrt. Sammenholdt
med, at danskerne kaber feerre danske tips- og
lottokuponer, hvorfra DFOI modtager en del mid-
ler til vores forskellige aktiviteter, kan det se ud
til at alle gar en sverere tid i made.

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta er
indtil videre gaet relativ ramt forbi, men det kan
vi desveerre ikke forvente i fremtiden. Og hvad
gor man sa. ..

Svaret er bestemt ikke entydigt, men i sadanne
situationer er det vigtigt at man star sammen og
hjeelper hinanden endnu mere — og dét er vi rent
faktisk ganske gode til.

Pa vort netop overstaede arskursus 2010 uddelte
vi en lille flyer medlemmerne kunne tage med
hjem og uddele til venner, bekendte og andet
godt-folk.

Flyeren opfordrer til at indbetale et bidrag til
vores igangvarende Landsindsamling og statte
DFOI med et medlemskab. At dgmme efter kon-
toudtogene virker vores opfordringer.

Det var i 1984, at Nana Luders, pa aloummet
’Smé BIla Breve’, sang den glade og melodiske
sang Sammenhold, Du’, der handler om familie-
foregelse og ja, sammenhold...

Og netop det der med sammenhold er vi i
DFOI yderst gode til.

Foreningen modtager temmelig ofte henvendelser
om vejledningsspgrgsmal — det veere sig store
som sma spergsmél som eksempelvis: ”Vores
barn har bla scelera — har det OI?”, ”En taske til
karestolen, hvor finder jeg det?” eller "Kender I
nogen med lignende problematik?”

Spergsmalene kommer sommetider pa ganske
officiel vis, men de kommer i hgj grad ogsa som
led i andre samtaler nar vi i foreningen mades til
arrangementer eller nar man hanger ud pa Face-
book ligesom der ogsa er godt gang i erfaringsud-
vekslingerne via mobiltelefonerne.

Og netop dén form for erfaringsudveksling blandt
personer med kroniske sygdomme — og serligt de
sjeldne af slagsen — er yderst givtige savel for
afsender som modtager. Derfor var det da ogsa
yderst glaedeligt, at vi p& Arskursus 2010 modtog
en sa overvaeldende positiv respons pa vores
workshops.

Indremmet...vi var en smule nervas over, hvor-
dan vores workshops ville blive modtaget. Vi
havde jo pa forhand defineret bade samtaleem-
nerne og grupperinger. Og selvom der pa forhand
blev kigget spgrgende til arrangementets art var
det tydeligt, at konceptet med at drgfte socialpo-
litik, OI, behandlingsformer, smerte osv. i en
struktureret form var en succes. Ja, faktisk var det
sa stor en succes, at samtalerne ingen ende ville
tage. Der lgd efterfalgende positiv kritik og man-
ge opfordringer til at preve det igen.

Og selvom det maske ikke bliver under samme
eller s& ordnede og strukturerede forhold, opstar
muligheden der jo snart igen, nar foreningens
medlemmer drager mod Nordvestjylland for at
holde en uges sommerferie. For selvom en uges
sommerferie, ved den jyske vestkyst, foregar un-
der mere lgse forhold, er der igen rig mulighed
for at fa &egte statusopdateringer, udvekslet
uundveerlige erfaringer — og sunget 80’er sange.

Med disse gkonomisk treengte tider er Nannas
sang vigtig at nynne med pa. Selvom vi ikke er sa
mange med relation til Ol, er vigtigheden af et
godt sammenhold mere betydningsfuld.

Arskursus 2011

Dato og stedet for naeste ars afholdelse af
arskursus og generalforsamling er fastsat.

Det bliver i weekenden
den 8.-10. april 2011
Hotel Trinity i Snoghgj, Fredericia,

Sa husk at satte kryds i kalenderen.
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2010/2011
28.-29. maj OIFE / Arsmade
19. juni Bestyrelsesmgde
24.-31. juli Ol Sommerlejr

15. september DEADLINE / Ol-Magasinet
23.-24. september
25.-26. september
| labet af efteraret?
19.-21. november
15. januar 2011
Januar 20117

8.-10. april 2011

Bestyrelsesmgde

DEADLINE / Ol-Magasinet
Bestyrelsesmgde
Arskursus & Generalforsamling

Mgder & Arrangementer m.m.

Ol Konference / Arrangeret af NFOI
Ol-Norden / Arbejdsudvalgsmade

Familiekursus (for bgrnefamilier)

AKTIVITETS-KALENDER

KAN OGSA SES PA DFOI.DK HVOR DEN JAVNLIGT OPDATERES

Sted

Rom

Vissenbjerg Storkro

Vigsg Bugt, Hanstholm
(udkommer ca. 1. oktober)
Thon Hotel Airport, Oslo
Thon Hotel Airport, Oslo
Vissenbjerg Storkro
Pindstrup Centret, Ryumgard
(udkommer ca. 1. februar)
Vissenbjerg Storkro
TRINITY, Snoghgij, Fredericia

Annoncér i Ol-Magasinet

- s& statter du

Ol-Magasinet fremstilles i sort/hvid A4-format
med blat omslag.

Ol-Magasinet udsendes til alle medlemmer og
annoncgrer, leeger, sygeplejersker, fysio- og er-
goterapeuter, sygehuse, kommuner, biblioteker,
Ol-organisationer i Norden og Europa og til 36
andre danske handicaporganisationer med
Sjeeldne Diagnoser, samt andre interesserede.

Annoncer leveres i gaengse formater til PC.
Materiale leveret i farver vises som S/H i papir-

foreningen

Vil du hgre mere om annoncering i Ol-Magasinet,
sa ret henvendelse til ansvarshavende pa:
annonce@dfoi.dk eller telefon 44 68 42 23.

Andet: Firmaer kan ogsa donere et belgb til fore-
ningen, eller blive stgttemedlem for min. kr. 200,-
arligt.

Annoncgrer/donorer kan evt. blive portreetteret i
Ol-Magasinet.

Prisliste 2010

udgaven og som 4-farver i PDF-udgaven pa Spalter | Hgjde x Et Tre Seks
foreningens hjemmeside. Ol-Magasinet udgives bredde | nummer | numre numre
tre gange arligt i 250 trykte eksemplarer og yder- (1ar) (2 ar)
ligere 250 elektronisk. o 1/1(2 | 240x | 2.000- | 5.000- | 8.000;-
Alle magasiner ligger desuden gratis pa forenin-
gens hjemmeside www.dfoi.dk Indleveringsfrist spalter) | 170 mm
er ca. 15/1, 15/5 og 15/9. 1/2 (2 120 x 1.250,- 3.125,- 5.000,-
spalter) | 170 mm
Vi kan tilbyde annoncer i en og to spalter eller hel 1/2(1 | 240x85 | 1.250,- | 3.125,- | 5.000,
og halvside pa tveers af to spalter. spalte) mm
Betaling: Lgbende maned plus 30 dage.
Annoncgr modtager Ol-Magasinet (3 stk.) og Alle priser er eksklusiv produktion.
kan, hvis det gnskes, fa link til egen website pa DFOI er ikke momspligtig — der tilleegges derfor ikke
foreningens hjemmeside. moms.
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Forskere har fremstillet .
Collagen har en afgerende rolle i kroppen og

verdens staerkeste collagen mangel pé collagen kan forarsage en rekke
sygdomme, og osteogenesis imperfecta er forar-
Af: Karsten Jensen saget af manglende af type I-collagen.

”Raines’ forskerhold fremstillede den farste
syntetiske version af det menneskelige collagen
i 2006 og var i stand til at fremstille collagen-
molekyler, der var meget leengere end de, der
findes i naturen. | en videre forskning erstattede
forskerne, totredjedele af de aminosyrer, der fin-
des i naturlige collagen med stivere midler, der
kunne styrke collagenets struktur, form og egen-
skaber. Gennem denne erstatning blev forskerne
i stand til at skabe collagenmolekylet med de
samme tredimensionelle strukturer som natur-
lige collagen har. Det unikke er at det syntetisk
fremstillede collagen stadig er stabilt under
langt hgjere temperaturer end naturligt
produceret collagen.

’Dette hyperstabile collagen er virkelig et bevis
pa styrken i den moderne proteinkemi,” udtaler
Raines ifglge University of Wisconsin-Madison.

Et hold forskere fra
University of Wis-
consin-Madison,
USA, forskere,
ledet af biokemi- og
ke-miprofessor Ron
Raines (foto), har
fremstillet den steer-
keste collagen man
hidtil har kendt.
Collagen er det
hyppigst forekom-
mende protein hos
pattedyr og danner
stattestruktur for
knogler, muskler,
bindevav, brusk,
og indre organer.

DIN LOKALE LEVERAND@R
AF HANDICAPBILER

Hanadi Mobi

handi-mobil.dk

Handi Mobil er Danmarks fgrende opbygger af
haqgﬁc‘z}bgiler; bade i maengde og kvalitet.

~5 !iqn&é"ﬁ‘?(et er vores fremragende Handi Floor
' a|u\-‘gulw gulvet kan vi fastmontere udstyr og vi

kan montere flytbart udstyr. Det giver faerdige

igsninger af hgj kvalitet, sikkerhed og fleksibilitet.

Vi bygger handicapbiler efter individuelle behov.
Du far totalservice fra afprvning af udstyr til ud-
J levering af den fardige bil. Alle vores afdelinger
har mange demo-biler sadan at du kan prgve

udstyret og maerke efter om det fgles rigtigt at
bruge.

HERNING 97 12 96 22

K@BENHAVN 43 20 57 00

AALBORG 96 96 15 22

RIBE 76 88 18 00

s FREDERICIA 7593 17 00

MED AFDELINGER I SEKS BYER ER DER ALDRIG LANGT TIL HANDI MOBIL  ARHUS 86 24 44 22



Servicehundene vandt

hjertesagen
Af: Karsten Jensen

Det har vaeret et forrygende farste ar for PFA
Brug Livet Fonden. Hundredvis af livsbekreef-
tende projekter var indstillet til statte, og naesten
50.000 har deltaget i afstemningen — og nu har
bestyrelsen karet arets hjertesag — eller rettere 2
hjertesager. "Samtlige ti sager er virkelig gode
sager, men alle i bestyrelsen havde stor umiddel-
bar sympati for GirlTalk.dk og Servicehunde til
Handicappede. Vi besluttede, at arets hjertesag er
GirlTalk.dk, som modtager 100.000 kroner.
Servicehunde til Handicappede modtager 25.000
kr. Begge sager vil desuden fa hjelp og opbak-
ning fra PFA til synliggerelse og at rejse flere
midler i 2010," siger fondens bestyrelsesformand
Svend Askeer.

Vi kan slet ikke fa armene ned,” siger en meget
glad og rert Lise Lotte Christensen, chefinstruk-
tar i foreningen Servicehunde til Handicappede,
da hun modtager budskabet om, at de er udvalgt
til at modtage stotte fra PFA Brug Livet Fonden.

SUDOKU

Tallene 1-9 skrives i alle raekker (bade lodret og
vandret) og i de 9 (3x3) firkanter. Hvert tal ma
kun bruges én gang i hver raekke og firkant.

4 3
9
5 1 9
6 3|8 5
3 9
8 69 4
2| 7 3 1
6 9 4
4 3

Opgiver du? Sa findes lgsning pa side 36.

LANDSINDSAMLING

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

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

Hvorfor og hvordan?

Resultatet af f.eks. en landsindsamling
har stor betydning for, hvor stor
andel af disse midler, kan blive.
Det vil med andre ord sige, jo flere penge
foreningen selv indsamler, jo stgrre del kan vi
dermed forvente at fa af tips- lottomidlerne.

Landsindsamlingen har egne konti og bidrag
hertil - SKAL derfor altid indseettes pa:

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

Spergsmal vedrgrende landsindsamling
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.

HUSK: At melde ewvt.
adresseeendring til
kassereren og til
Ol-Magasinet

Deadline for naeste
nr. af Ol-Magasinet
er 15. september 2010
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Handi Mobil har kebt Motorbyen i Arhus

Af: Karsten Jensen

kj@dfoi.dk
Handi Mobil har den 29. marts 2010 Handi Mobil satser pa at veere den lokale leveran-
kabt og overtaget Motorbyen Speciel dar i hele landet, nar det geelder handicapbiler.

Ejeren af Handi Mobil, det norske selskab Han-
dicare, arbejder bredt med handicapbiler og
hjelpemidler.

Bilindretning og Handicapbusser

Center Vest i Arhus. Aftalen er indgéet

efter leengere tids naert samarbejde.
Handi Mobil er en landsdaekkende virksomhed

Motorbyen Speciel Bilindretning og Handicap- med afdelinger i

busser Center Vest er anerkendte virksomheder i Herning, Kgbenhavn,

branchen: de seelger og indretter handicapbiler- Aalborg, Ribe og Handi Mobil Arhus:
og busser til private handicappede borgere, taxa Fredericia — og nu

0g institutioner - under ledelse af ejeren, Kent ogs& Arhus. Her Vzerksted
Velling. bygger Handi Mobil Bredskiftevej 6A

8210 Arhus V
TIf.: 86 24 44 22

Salg

Vejbjergvej 18

8240 Risskov

TIf.: 86 24 44 22
www.handi-mobil.dk

Foto:

T.v. hovedsaedet i

Herning

Handi Mobil har det sidste stykke handicapbiler og Nederst:
tid faet flere og flere kunder i speua_llr_]drgtt_ede Salgsafdgllngen
biler til individuelle i Arhus

Arhus-omrédet. Med det nye
opkab kan servicen forbedres i
neromradet. Kent Velling bliver i
Arhus som afdelingsleder i Handi
Mobil. Handelen tilfgrer omradet
en rekke nye ydelse er og tiltag
for handicappede bilister:

Det galder for eksempel
busindretning med det fleksible
alu-gulv, Handi Floor, og
mulighed for at kare bil med
Space Drives elektronisk joystick.

formal. Handi Mobil
har i forvejen 85 medarbejdere, og med det nye
tiltag kommer medarbejderstaben op pa nasten
100.
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Ol-Magasinet

Nr. 2 - 2010

Den Danske Frimurerorden tildeler DFOI

Arspris pa kr. 25.000

Cecilia Hynneke Jensen og formanden var til prisoverraekkelse og forarskoncert

Af: Karsten Jensen
kj@dfoi.dk

Stor var overraskelsen og glaeden, da der
13 et brev fra Den Danske Frimurerorden i
postkassen, hvori der stod, at Dansk Fore-
ning for Osteogenesis Imperfecta var ind-
stillet til at modtage Den Danske Frimu-
rerordens Arspris pé kr. 25.000. | brevet
var vedlagt to billetter til Ordenens Forars-
koncert.

Den Danske Frimurerorden uddeler jeevnligt mid-
ler til velgarende formél og deres Arspris er ikke
en pris, der kan sgges. Den indstilles man til og
nogle gange sker indstillingerne anonymt, hvilket
ogsé er sket 1 DFOI’s tilfaeelde. . .tak...!

Nar Arsprisen uddeleles sker det altid i for-
bindelse med deres populere Forarskoncert, der
overveeres af 500 personer i husets store koncert-
sal. En koncert, der er meget populer og altid
udsolgt.

Koncerten var praeget af, at logebroderen Wolf-
gang Amadeus Mozart er ordenens huskompo-
nist” hvilket giver god mening for DFOI’s ud-
sendinge, der ikke just er eksperter ud i den klas-
siske musikgenre.

Dog var der ikke udelukkende klassisk musik
pa programmet.

Musikalsk hgjt niveau

Niveauet for koncerten var hgjt. Ja, ikke lydnive-
auet, men det musikalske niveau. Husets dirigent
og flere af Husets udgvende musikere arbejder i
DRs ensembler eller i Operaen. Ved Forarskon-
certen havde man endda sgrget for optreeden af
Anette Simonsen, mezzosopran, David Danholt,
tenor, og naturligvis akkompagneret af Den Dan-
ske Frimurerordens Koncertorkester under ledelse
af den yderst underholdende og sprudlende diri-
gent Br. Ole Andersen og koncertmester Staffan

8

4
—————

=2 e e ——
B - — e —

“Stamhuset pa Blegdamsvej er p& 13.515 m2, haever sig 20 meter over gadeniveau, indeholder ca. 335 rum og har en kaelder,
der gar 7 meter i jorden. De to sgjler pa facaden er 16 meter hgje og vejer hver 72 tons.



Reile, der ogsa optradte som solist.

Pa grund af en kaebeoperation var Cecilia Hynne-
ke Jensen desveerre ikke i stand til at deltage i
DFOI’s Arskursus 2010, hvilket gav mig den tan-
ke, at hun da ikke skulle snydes for en god forars-
oplevelse i DFOI-regi — og naaa ja, sa er hun godt
selskab, ikke at forglemme.

Meget kort var betenkningstiden da ogsa da
jeg spurgte om hun ville ledsage mig til prisover-
reekkelsen sgndag den 18. april i Frimurerorde-
nens Stamhus pa Blegdamsvej 23 i Kgbenhavn.

Fint sgndagstgj og masser af hjeelp

Ifart vores fineste sgndags-tgj drog vi fra Hvido-
vre mod Indre By. Allerede pa parkeringspladsen
fornemmede vi straks dén sarlige stemning og
feellesskabsfalelse som Frimurerordenen beskri-
ver sig selv med.

Pa forhand havde jeg sikret mig, at vi som kg-
restolsbrugere kunne komme ind — og rundt — i
Stamhuset, som er en gammel, men meget impo-
nerende bygning. Knapt var vi ankommet inden
Ordenens medlemmer tilbgd at hjeelpe bade Ce-
cilia og jeg op ad trapperampen og ind af den
tunge dar.

Vel ankommet blev vi fgrt op pa en anden etage,
ned af flere gange med imponerende udsmyknin-
ger og ordensemblemer og vabenskjolde. Her del-
tog vi i en velkomstreception og mgdte Storme-
steren Hans Martin Jepsen, frimurer af XI grad —
Ordenens hgjeste, og hans kone.

Vi hilste ogsa pa flere andre hgjtrangerende med-
lemmer inden turen gik ned gennem Armigersa-
len, med endnu flere emblemer og vabenskjolde

Hans Martin Jepsen
Den Danske Frimurerordens Stormester

giver herved til kende, ut

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta

tildeles en del af Fimurerpnsens 2010 pd
IS.000. Ky

Den Danske Frimurerorden
Kobenhawvn, den 18, april 2011

e S
Hams Martins Jepsen
Urdenena Stormestey

 Alhin Pedersen
Ordenens Adwvinistrasor

for logens brgdre af 8. grad, inden vi endte i den
smukke koncert- eller Festsal, som er de fleste
forundt at se. Festsalen er Stamhusets stgrste sal
og er 44 m lang, 13% m bred og med nasten 7 m
til loftet.

Ogsa i Festsalen fornemmede man den gode
stemning, de tette band og det staerke fellesskab
som brgdrene har.

Cecilia, jeg, og fire prismodtagere fra to gvrige
diagnoseforeninger blev fart helt op foran i ven-
stre side. | venstre side sidder nemlig Stormeste-
ren og hans kone lige foran en impone-
rende Sfinx. Herfra 1. parket kunne vi
nemt falge med i alt.

Da farste del af Forarskoncerten var
forbi var det tid til et lille pusterum og
herefter den egentlige prisoverraekkelse.
Den Danske Frimurerorden uddeler hvert
ar mange penge til velgerende formal og
hvor man ved tidligere Arspriser ofte har
givet donationer til store foreninger var
turen kommet til de mindre foreninger.
Ordenens laeegefaglige konsulent, Ridder
0og Kommandgr med Det Rgde Kors,
Walter Schwartz, overlaege og afdelingsl-
eder ved Odense Universitets Hospital
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praesenterede de tre prismodtagere — og altsa ogsa
DFOL.

Walter Schwartz havde sat sig meget grundigt ind
I tingene og forklarede tilhgrerne om sygdomen,
osteogenesis imperfecta, og hvad sygdommen in-
debeerer. Schwartz havde endda varet forbi vores
hjemmeside og leese formandsberetningen og be-
grundede blandt andet prisuddelingen, med at af-
slutte med DFOI’s nye slogan: ”Svage knogler
kreever en staerk forening”. Med disse ord fulgte
et af dagens absolutte sterste bifald, en buket
blomster, informationsmateriale og en check pa
kr. 25.000 fra Stormesteren, som man tydeligt
fornemmede var en glad donationsyder.

Bidraget fra Ordenen indgar i vores Landsind-
samling efter gnske fra Frimurerne.

Herefter fulgte 2. del af Forarskoncerten, som
rent musikalsk I1a i den mere tilgeengelige ende —
stadig med imponerende musikalitet fra iseer
Anette Simonsen og David Danholt.

Efter koncerten og staende ovationer var det tid
til at forlade Stamhuset. Traditionen foreskriver,
at Stormesteren gar farst — og vi skulle falge ef-
ter. P vej ned forbi de 500 gvrige deltagere, der
pant skulle vente pa os — blev Cecilia og jeg
mgdt med mange smil, skulderklap, kommentarer
og lykenskninger.

Og ja — vi er meget glade pa Foreningens vegne
og kan nasten ikke takke nok for donationen.

Efter sadan en betydningsfuld og oplevelsesrig
dag i et hus med stolte traditioner og sterke
veerdier stiger selvagtelsen pa vegne af DFOI.

Meettet af indtryk vendte vi snuden tilbage mod
Hvidovre og den mere normale og almindelige
sgndags-hverdag som blev afsluttet med ubring-
ning fra den
lokale piz-
zapusher,
Cola, kaffe,
snolder og
en omgang
Paradise
Hotel.

Prolia — nyt bisfosfonat
Af: Karsten Jensen

Medicinalvirksomheden Amgen har for fa mane-
der siden faet et nyt bisfosfonat godkendt pa det
britiske marked.
Dermed er vejen banet
for, at praeparatet Prolia
med tiden ogsa finder [ _  _  _ E
vej til det danske
marked. Prolia vil blive ' ' ' f '
distri-bueret af Glaxo- ”
Smith-Kline i Europa, : ’
mens Am-gen selv % (8 ‘,-'
distribu-erer det pé det , y
ameri-kanske J -~
hjemmemarked.
GlaxoSmithKilne har betalt mere end 672
millioner kroner for de Europaiske rettigheder,
men bars- og markedsanalytikere tror sa meget pa
produktet, at de forventer at Prolia vil kunne om-
seette for cirka 17 milliarder kroner inden for de
forste fa ar.

Praeparatet er farst og fremmest udviklet til
osteoporosepatienter — hvormed OI’ere jo ogsa
kan fa gavn af det — og til meend med prostata-
kreeft, der som resultat af hormonterapi er i risi-
kozonen for at fa frakturer.
Selskabet har faet grgnt lys i Europa kort tid efter,
at amerikanske Food and Drug Administration
(FDA) har godkendt det i hjemlandet. FDA efter-
lyser dog yderligere dokumentation af Prolia nar
farst produktet ér pa markedet.
Prolia ventes at komme i handlen midt i 2010 og
skal injiceres lige under huden to gange arligt.
Prolia indeholder antistoffet deosumab mod
RANK ligand (denosumab), der er en veesentlig
regulator af osteoklaster (de celler, der nedbryder
knoglen) og har veeret testet pa mere end 11.000
patienter med osteoporose, bryst- eller prostata-
kreeft. Hos patienter med osteoporose har denosu-
mab vist at kunne nedsztte risiko for savel ryg-
sammenfald som perifere frakturer, pa linje med
de bedste resultater, som har kunnet opnas med
antiresorptive behandlinger. | forhold til de klas-
siske bisfosfonater, skulle Prolia rumme
potentielt mulighed for at opna bedre fastholdelse
af behandlingen og dermed ogsa bedre frakturbe-
skyttelse.

Denosumab er det farste stof i en ny lsegemid-
delsklasse, som heemmer det protein, der aktive-
rer knogle-gdeleeggende celler.
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Servicehunde og motorcykler
pa Rehab Messe 2010

Af: Christina Davidsen

Som en fast tradition holder
min servicehund Chili og jeg
altid ferie i den fgrste uge af
maj, hvor Health & Rehab
messen lgber af stablen.

Vi tager det som en lille hygge ferie at vaere med
pa messen alle tre dage. P4 Rehab messen, som jo
bl.a. er en messe med flere slags hjelpemidler til
handicappede, rejsetilbud og oplysninger om an-
dre sma handicapgrupper har STH, Foreningen
Servicehunde Til Handicappede, ogsa en stand og
det er her, vi viser vores flag.

Vi er som regel flere STH-hold, som passer stan-
den, svarer pa spgrgsmal og viser, hvad vores
servicehunde kan.

Vi laver en opvisning to gange om dagen, hvor en
af vores instruktarer forteeller om STH, mens vi
suser rundt med hundene.

Her viser vi, hvordan hundene kan treekke sko
og stremper af, hjelpe en af med jakken, tage sol-
briller og kasket af, samle alt fra dunke, piskeris,
meanter, krykkestok til kreditkort, nggler og dase-
mad op fra gulvet og give det til os.

Nala hjeelper Simone af med en strampe

Hundene abner et skab, tager ting ud og lukker
det igen. Henter en vildfaren karestol tilbage til
ejermanden, sa han kan komme videre. Kort sagt,
vi viser lidt af alt det, vores firbenede hjeelpere er
i stand til at gare for os.

Bevidste narrestreger

Vores opvisning tiltreekker altid en hel del
publikummer og hundene elsker det. Min egen
Chili nyder det isar, hun plejer lige at se op, og jo
flere der er, jo flere narrestreger er hun begyndt at
lave.

Jeg er sikker pa, at hun sagtens ved, hvad hun
ger. Sa skal hun lige straekke sig, kigge
charmerende ud pa folk og sa lunter hun hen til
den ting, jeg har bedt hende om at samle op. Sa
ser hun lige lidt pa tingen, ud pa publikum — og
Jooo — jaaa — jeg kan da godt samle den op, hvis
du virkelig gerne vil have det... til stor morskab
for publikum.

Hjemme er det helt anderledes. Taber jeg en ting,
kommer hun med det samme og samler op. Hun
hjeelper mig med at fa tgjet ud af vaskemaskinen,
sa jeg ikke selv behgver kravle ind i den.
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Handi Mobil har tilrettet en Harley Davidson for racerkgreren Jason Watt. Motorcyklen var et stort tillabsstykke pa

Healt & Rehab.

Chili teender og slukker mit lys. Hun kan tage
mine sko og sokker af. Det kan jeg sagtens selv,
men hun synes det er sjovt at hjalpe. Jeg bruger
hende ogsa til at treekke i mine bukser, nar de skal
af. Det er en meget stor hjalp, nar ryggen ikke er
helt ok.

En servicehund er en super hjalper og en rigtig
dejlig ven, som altid er glad.

De tre dage pa messen er sa hyggelige, herlige
men ogsa lidt harde. Min servicehund Chili og
jeg ger det gerne igen og iser hvis afslutningen
pa den sidste dag, kan blive ligesa super som i ar.

Denne dag bad nemlig pa en pravetur pa selveste
Jason Watts motorcykel — med ham ved siden af.

Vil du vide mere om servicehunde er du
velkommen til at skrive til mig pa:
davidsenchristina@gmail.com eller leese videre
pa: www.servicehunde.dk.

To gange dagligt laver vi opvisning om de ting vi og
vores servicehunde har leert.
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Dansk professor i international
‘Hall of Fame’

Professor John Rosendahl @stergaard fra Center
for Sjeeldne Sygdomme, Arhus Universitetshos-
pital, Skejby, er blevet nomineret til et internatio-
nalt Hall of Fame bestaende af forskere, der har
gjort en seerlig indsats for patienter med sjeeldne
sygdomme.

Nomineringen er sket i anledning af Sjeeldne-
dagen 2010.

Sjeeldne-dagen er international markedag, der
falder hvert ar den sidste dag i februar — en dato,
der ikke er den samme hvert ar, og derfor er sjel-
den og som pa verdensplan bliver brugt til at mar-
kere sjeeldne patienters serlige vilkar og behov.

John Rosendahl @stergaard er blevet nomineret
for sit store arbejde for bgrn med Angelmans
syndrom, der bl.a. medfarer sterk udviklings-
haemning og epilepsi.

I nomineringen er bl.a. fremhavet, at John @ster-
gaard er drivkraft bag den stgrste undersggelse af
Angelmans syndrom i Danmark og hans uvurder-
lige statte til familier med bgrn med Angelmans
syndrom.

Han er nomineret af Angelmanforeningen i Dan-
mark.

Den
Uvildige Konsulentordning
pa Handicapomradet

Relevante link af lovstof, som kan
ses pa DUKH’s hjemmeside.

Lovguide - arbejdsevnemetoden

Introduktion til de mest almindelige
bestemmelser,

nar det geelder ressourceprofilen, som bruges i sa-
ger om revalidering, fleksjob, sygedagpenge mm.

Lovguide - fleksjob
Lovgivningsguide til fleksjob

Lovguide - statte til bolig
Nar det geelder statte til bolig og indretning af
samme

Lovguide - Merudgifter til barn
(PDF-format)

Let tilgeengelig introduktion til de mest
almindelige bestemmelser pa omradet

Lovguide - sygedagpenge (PDFformat)
Let tilgeengelig introduktion til de mest
almindelige bestemmelser pa
sygedagpengeomradet

Lovguide - tabt arbejdsfortjeneste
(PDF-format)

Introduktion til de mest almindelige

bestemmelser,

nar det geelder kompensation for tabt
arbejdsfortje-neste

Lovguide - statte til bil (PDF-format)

Let tilgeengelig introduktion til de mest
almindelige

bestemmelser, nar det geelder statte til anskaffelse
af bil

Lovguide - specialundervisning

Let tilgeengelig introduktion til de mest
almindelige

bestemmelser, nar det geelder specialundervisning
0g statte i skolen

Lovguide - hjelpermidler og

forbrugsgoder

Guide, der giver en introduktion til Servicelovens
bestemmelser om § 112/113 om hjalpermidler og
forbrugsgoder
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Spargsmal til Region Syd

Mariette Rytter Larsen, forretningsudvalget og
Fabry Patientforening Danmark, satte i dec. 09
regionsradsformanden for Reg. Syddanmark, Carl
Holst (V), i den varme stol. Her stillede hun bl.a.
spargsmal om bedre behandlingsforlgb for sjld-
ne patienter.

Carl Holst i den varme stol

Sund i Syd gi’r ordet til Sjeeldne Diagnoser

Mariette Rytter Larsen

Sjeeldne patienter oplever ofte meget lange og
kringlede forlgb i forbindelse med selve diag-
nosticeringen. Hvilke tanker har Region Syd-

danmark gjort sig om, hvordan disse processer
kan forbedres — fx hurtigere henvisning af den
sjeeldne patient til andre eksperter/instanser?

Carl Holst

Det er altid beklageligt, nar patienter oplever
kringlede forlgb i vores sundhedsvaesen. Sjaeldne
diagnoser er kendetegnet ved, at sygdommene
typisk er arvelige eller genetiske. Derfor vil der
ofte pa et tidligere tidspunkt veere stillet en diag-
nose pa et familiemedlem, og dermed vil der vee-
re kendskab til sygdommen i familien. Nar 1 alli-
gevel oplever lange og kringlede forlgb, haenger
det formentlig sammen med, at de relativt fa
sjeeldne patienter ofte er meget komplicerede. Det
betyder at, der er mange forskellige faggrupper
involverede, inden en endelig diagnose er fundet.

Mariette Rytter Larsen

Landsdelsfunktionen for sjeeldne patienter harer
iseer til pa Skejby Sygehus og pa Rigshospitalet,
hvor der er begraensede ressourcer. Ggr Regions
Syddanmark sig nogle overvejelser om, hvordan
situationen for sjeeldne patienter i egen region kan
forbedres? Og i givet fald, hvordan?

Carl Holst

De sjeeldne diagnoser er kategoriseret som hgjt
specialiseret funktion af Sundhedsstyrelsen.

| gjeblikket arbejdes der med planer om at samle
sjeldne diagnoser pa to centre — henholdsvis pa
Skejby Sygehus og pa Rigshospitalet. I lyset her-
af, tror jeg, at forbedringer bedst kan ske ved net-
op at styrke disse centre. Nar jeg lytter til faglige
anbefalinger, gar de ofte pa, at omrade med et lil-
le volumen har bedst af at blive samlet fa steder.
Pa den made styrker man ekspertisen og forsk-
ningen i sterke faglige miljger til gavn for patien-
terne.

| Region Syddanmark indgar vi gerne i et samar-
bejde med centrene om udarbejdelse af patient-
forlgbsprogrammer, sa patienterne kan faglges og
behandles lokalt pa de lokale afdelinger i teet
samarbejde med de lokale netveerk og stattefunk-
tioner.

Mariette Rytter Larsen

Sjeeldne patienter oplever mangel pa ekspertise i
mgdet med sundhedsvaesenet. Pa hvilken made,
og i hvilket omfang mener Region Syddanmark,
at samarbejde over landegraenser kan vare med
til at afhjeelpe situationen? Og hvad er regionens
erfaringer hermed?

Carl Holst

Jeg er fortaler for samarbejde pa sundhedsomra-
det pa tveers af greensen pa de omrader, hvor det
giver mening for patienter og fagfolk. Vi samar-
bejder allerede i dag, men jeg tror, vi kan udvide
samarbejdet meget mere i fremtiden. Vi har gode
erfaringer fx pa kreeftomradet. Inden for sjeldne
diagnoser har vi — sa vidt jeg er orienteret — end-
nu ikke gjort os erfaringer med udenlandsk sam-
arbejde pa regionalt niveau. Men det er da veerd
at tage den overvejelse med i det videre arbejde.
Du har jo helt ret i, at det er oplagt, at vi bruger
hinandens kompetencer til gleede for borgerne
bade nord og syd for graensen.
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Kim Brixen skal styrke OUH’s
indsats mod knogleskgrhed

Odense Universitetshospital og Syddansk Univer-
sitet har ansat overlaege, ph.d. Kim Brixen som
klinisk professor i kalciummetabolisme og osteo-
porose (knogleskarhed) ved Endokrinologisk afd.
pa OUH og SDU.

Kim Brixen er uddannet leege fra Aarhus Univer-
sitet 1 1984. Han har en ph.d.-grad fra Aarhus
Universitet fra 1996, blev speciallege i Medi-
cinsk Endokrinologi i 1999, uddannet pa Aarhus
Amtssygehus, Marselisborg Hospital, Skejby Sy-
gehus samt Endokrinologisk afd. M, OUH.

Efter specialleegeuddannelsen har han arbejdet pa
OUH, siden 2000 som overlaege ved Endokrino-
logisk afd. M, delvist orlov fra overlaegestillingen
for at varetage jobbet som institutleder ved Kli-
nisk Institut pa Det Sundhedsvidenskablige Fa-
kultet pa SDU. Her har han medvirket til udform-
ningen og implementeringen af en samlet forsk-
ningsstrategi for OUH og Klinisk Institut pA SDU
med det klare mal at lgfte hospitalets samlede
forskningsmeaessige indsats.

Det nyoprettede professorat skal bl.a. bidrage til
at styrke OUH’s indsats pd det hejtspecialiserede
omrade.

Kim Brixen har veeret formand for Dansk Knog-
lemedicinsk Selskab og er aktuelt formand for
Dansk Endokrinologisk Selskab. Han har veeret
meget aktiv inden for undervisningen af medicin-
studerende samt laeger under uddannelse til speci-
allege i medicinsk endokrinologi.

En af mange kendt
fagperson takker af

Af: Preben Nielsen

Overleaege, dr.med. Steen Bach
Christensen, Bgrnesektionen pa
Ortopeedkirurgisk Klinik,
Rigshospitalet gar nu pa pension.

Det sker i forbindelse med afholdelse af et Bgrne-
ortopaedisk Symposium og en afskedsreception,
fredag den 28. maj 2010 pa Rigshospitalet.

Symposiet afholdes kl. 13-15 i auditorium B.

Receptionen holdes Kkl. 15-17 i konferencelokalet
afd. U-2161
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Referat af DFOI’s
ordinaere
generalforsamling

Kobak Strand Konferencecenter,
den 28. marts 2010

Dagsorden for generalforsamlingen:

1. Valg af dirigent og stemmeteellere
- Hans-Helge Svendsen blev valgt til dirigent.
- Morten og Patrick til stemme tellere.
- Dirigenten konstaterede at generalforsam-
lingen var lovlig i henhold til vedtaegterne.

2. Formandens beretning
- Formand Karsten Jensen aflagde beretning
som blev godkendt med applaus.

3. Fremlaggelse af revideret regnskab for

2009 og fastseettelse af kontingent 2011

- Kasserer, Hans Martien Sgrensen gennemgik
det reviderede regnskab.

- Der er givet blank pategning af revisor.

- Efter besvarelse af nogle opklarende
spargsmal, blev regnskabet godkendit.

- Generalforsamlingen besluttede uzendret
kontingent.

4. Indkomne forslag
- Der var ikke indkommet forslag

5. Valg til bestyrelsen — pa valg efter tur
- Birthe Byskov Holm — modtager genvalg
- Hans Martien Sgrensen — modtager genvalg
- Karin Larsen — modtager ikke genvalg
- Niels Chr. Nielsen — modtager genvalg
- Berit Landbo — modtager genvalg

Falgende blev valgt til bestyrelsen:
- Birthe Byskov Holm: 47 stemmer
- Niels Chr. Nielsen: 47 stemmer
- Berit Landbo: 38 stemmer
- Sten Spohr: 45 stemmer
- Rigmor Lisbeth Justesen: 32 stemmer

Valg af 2 suppleanter — vaelges hvert ar
- p.t. Rune Bang Mogensen
- p.t. Alex Holm Petersen

Folgende blev valgt som suppleanter:
- Gurpreet Oberoi Habekost: 38 stemmer
- Rune Bang Mogensen: 29 stemmer

6. Eventuelt
- Kis Holm Lauersen oplyste, at familiekurset
i ar bliver afholdt pa Pindstrup i dagene 19.-
21. november 2010.

Referenter: Mogens Brandt Clausen og Birthe
Byskov Holm

Efter generalforsamlingen
konstituerede bestyrelsen
sig og valgte medlemmer til
udvalg som fglgende

Formand: Karsten Jensen
Neestformand: Birthe Byskov Holm
Kasserer: Sten Spohr
Kassererassistent: Kis Holm Laursen
Sekreteer: Michael Kgbke

Udvalgsposter og arbejdsopgaver:

Redaktion: Ol-Magasinet
Ansvarshavende: Preben Werner Nielsen
Redaktionsmedlem: Karsten Jensen
Ungdomsstof: Michael Kgbke
Ungdomsstof: Rune Bang Mogensen

Redaktion: OI-Tidsskrift og informatimateriale
Ansvarshavende: Karsten Jensen
Redaktionsmedlem: Kis Holm Laursen
Redaktionsmedlem: Birthe Byskov Holm
Redaktionsmedlem: Gurpreet Oberoi Habekost
Redaktionsmedlem: Rigmor Lisbeth Justesen

Hjemmeside:
Preben Werner Nielsen
Karsten Jensen
Freestyle Design (webmaster)
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Ol Norden:
Preben Werner Nielsen
Karsten Jensen
Rigmor Lisbeth Justesen

(suppleant): Niels Christian Nielsen

(suppleant): Michael Kabke

OIFE:
Niels Christian Nielsen
(suppleant): Karsten Jensen

OIFE Ungdom:
Michael Kgbke
Rune Bang Mogensen
Mads Dyreberg Haldrup

EURODIS:
Birthe Byskov Holm
Karsten Jensen
Rigmor Lisbeth Justesen

Sjeeldne Diagnoser:
Birthe Byskov Holm
Karsten Jensen
Preben Werner Nielsen
(suppleant): Kis Holm Laursen

Pengeskaffer: (fundraiser)
Niels Christian Nielsen

Faglig koordinator:
Kis Holm Laursen

Arrangementsudvalg:
Preben Werner Nielsen
Gurpreet Oberoi Habekosti
Rune Bang Mogensen
(suppleant): Michael Kagbke
(suppleant): Sten Spohr

Foreeldrekursus/Pindstrup:
Kis Holm Laursen
Berit Landbo

Hjeelpemiddelmesse: (Rehab)
Bestyrelsen

Erfaringsudveksling af
bisfofonater blandt Ol’ere

Af: Karsten Jensen
kj@dfoi.dk

Under vort voksenkursus i 2009 blev der udtrygt
enske om erfaringsudveksling blandt OI’ere, der
modtager bisfosfonaterne Forsteo eller Preotact,
der tages som en daglig indsprgjtning. Den medi-
cinske behandling samt opbevaring af praeparatet
er noget anderledes end de gvrige medicinske
metoder til styrkelsen af knoglemassetatheden.
Netop dette var baggrunden for efterlysningen af
en netveaerks-gruppe, hvor man kunne udveksle
erfaringer og drgfte fordele eller ulemper ved be-
handlingsmetoden. Desveerre lader det til, at der
endnu ikke er kommet rigtig gang i netvaerks-
gruppen endnu. P4 DFOI’s Arskursus 2010
efterlyste en af initiativtagerne, Kurt Bergqvist,
flere brugere til netvaerksgruppen.

@nsker du at veere en del af denne gruppe, hvad
enten du er i behandling eller overvejer det, sa
kontakt en af nedenstdende OI’ere med henblik
pa oprettelse af en netvaerksgruppe.

Karin Beyer
tIf.: 44 95 54 09
beyer@ruc.dk

Kurt Berggvist
TIf: 21168321
kubedk@aabafd33.telelet.dk

Lotte Jargensen
TIf.: 58 52 70 88
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Randers, den 28/3 2010
Daglig ledelse

Karsten Jensen Hans Martien Serensen
Formand kasserer

DEN UAFHZAENGIGE REVISORS PATEGNING

Til bestyrelsen i Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta

Vi har revideret arsregnskabet for Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta for regnskabsaret
1. januar - 31. december 2009, omfattende resultatopgorelse og balance. Arsregnskabet aflaegges
efter gaeldende krav til regnskabsaflaeggelse ifolge dansk lovgivning og retningslinierne fra pulje-
kontoret ved Den Sociale Sikringsstyrelse.

Ledelsens ansvar for arsrapporten

Ledelsen har ansvaret for at udarbejde og aflaagge et arsregnskab, der giver et retvisende billede |
overensstemmelse med geeldende krav til regnskabsafleeggelse ifolge dansk lovgivning og ret-
ningslinierne fra puljekontoret ved Den Sociale Sikringsstyrelse. Dette ansvar omfatter udformning,
implementering og opretholdelse af interne kontroller, der er relevante for at udarbejde og afleegge
et arsregnskab, der giver el retvisende billede uden vaesentlig fejlinformation, uanset fejlinformati-
onen skyldes besvigelser eller fejl samt valg og anvendelse af en hensigtsmaessig regnskabsprak-
sis og udevelse af regnskabsmaessige skon, som er nmelige efter omstandighederne

Revisors ansvar og den udforte revision
Vort ansvar er at uditrykke en konklusion om arsregnskabet pa grundlag af vor revision. Vi har ud-
fort vor revision | overensstemmelse med danske revisionsstandarder. Disse standarder kraaver, al
vi lever op til etiske krav samt planiegger og udferer revisionen med henblik pa at opna hej grad af
sikkerhed for, at arsregnskabet ikke indeholder veesentlig fejlinformation.

En revision omfatter handlinger for at opna revisionsbevis for de beleb og oplysninger, der er an-
fort 1 arsregnskabet De valgte handlinger afhaenger al revisors vurdening, herunder vurdenngen af
risikoen for viesenthg feflinformation 1 arsregnskabet, uanset om fejlinformationen skyldes besvi-
gelser eller fejl Ved nsikovurderingen overvejer revisor interne kontroller, der er relevante for for-
eningens udarbejdelse og afleeggelse af et arsregnskab, der giver et retvisende billede, med hen-
blik pa at udforme revisionshandiinger, der er passende efter omstaendighederne, men ikke med
det formal at udirykke en konklusion om effektiviteten af foreningens inteme kontrol. En revision
omfiatter endvidere stillingtagen til, om den af ledelsen anvendte regnskabspraksis er passende,
om de af ledeisen udovede regnskabsmaessige skon er nmelige samt en vurderning af den samlede
preesentation af arsregnskabet

Det er vor opfattelse, at det opnaede revisionsbevis er tilstrazkkeligt og egnet som grundlag for vor
konklusion

Revisionen har ikke givet anledning tl forbehold.

Konklusion

Det er vor opfattelse, at arsregnskabet giver et retvisende billede af foremingens akliver, passiver
ogq finansielle stilling pr. 31 december 2009 samt af resultatet af foreningens aktiviteter for regn-
skabsaret 1. januar - 31 december 2009 | overensstemmelse med gaeldende krav tl regnskabsaf-
leeggelse ifolge dansk lovgivning og retningslinierne fra puljekontoret ved Den Sociale Siknngssty-
relse

Supplerende oplysning
Uden at det har pavirket vor konklusion skal vi oplyse, at vor revision tkke har omfattet indkaedede

budgettal

Randers, den 26 marts 2010
Dansk Revision Randers
Statsautoriseret Revisionspartnerselskab

Erik Maiiét .
Statsautoriseret revisor
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Ol-Magasinet DFOI Nr. 2 - 2010
Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
Status pr. 31-12-2009
Konti Kontonavn Aktiver Passiver
100 Kasse Konto 0,00
101 Gurro 412 0744 2.343 33
102  Sparkassen Kronjylland Check 4.281,00
103 Sparkassen Kronjylland Krone 460.123,19
104  Sparkassen Kronyylland Garant Bevis 20.000,00
110 Sparkassen Kronjylland Julias Fond 3.279.37
115  Giro 1-658-9519 25.121,04
152  Aconto HMS 6.227.82
153 Aconlo KJ 1.708,22
155 Aconto PWN 18.069,11
180 Sommer leyir 2010 12849375
192 Tips og Lotto for meget udbetalt 2009 18.000,00
Aktivitets Puljen 2009 overfort til 2010 25 000,00
199 Kapital Konto 31-12-2008 722.675,13
Iflg. Drift regnskab resuital -107.028,16
Korrektion primo vedr. Handicappulien -1.455 78
Kapital Konto 31-12-2009 614 191,19 614.191,19
Balance 663.419,01 663.419,01
Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
Resultatopgerelse 01-01-2009 - 31-12-2009
Den Sociale Sikringsstyrelse Handicappulje
Budget Udgift Indtaegt Resultat
301 Tidelt 2009 2564 700,00
Qverfort fra 2008 1 455,78
305  Forberedende Moder 5.000.00 4 624,30
310  Ophaold forplejning bormefamilier 150.000,00 103.672,80
313 Foredragsholdere + Barnepasning 15.000,00 47 507,40
314 Foredragsholdere transport 10.000,00 (.806,07
320  Sommer lejr Barnefamilier 210.000,00 163.004,00
321 Sommer Leyr Fallesaktiviteter 10 000,00 2.590,00
322 Sommer Lejr Transport 30.000,00 0,00
329 Administration 0,00 1 394 60
390 Rewvision 5.000,00 635,94
330.135,11
301 Overfores til 2010 0,00

330.135,11 256.155,78

Safremt brugerbetaling pa henholdsvis kr. 14.060,01 til arskursus og kr. 28.941,00

Sommer Leyr Bornholm bliver medtaget 1 opgerelsen, resulterer det i en underskud pa
kr 30.977.33, som er indberettet bl Handicappuljen. | regnskabet er brugerbetalingen

anfart under side 4 egenbetalinger

-73.979,33
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Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
Resultatopgerelse 01-01-2009 - 31-12-2009

Drift regnskab, Tips og Lotto midler 2009

Udgift Indtagt Resultat
401 Tips og Lotto midler 2009 179.973.14
403  Tips ng Lolto midler 2009 Aktivitets Pulje 70.000,00
402  Tips og Lotto midier 2008 Aktivitets Pulje 40 000,00
Aktivitels Pulje overfort til 2010 25.000,00
410  Arskursus voksne u barn 78 133,00
420  Sommer Lejr Voksne u born 51.865,00
422 Sommer Lejr Transport 2107000
440 Borne aktiviteter 3.000.00
460 Voksen Kursus 123 312,00
480  Sommer leyir Udland 50.701,98
510  Beslyrelses mader 17.707.21
512 Telefon - Porto - Kontor 21.104,05
520 Made andre foreninger 922749
525  Kontingent andre foreninger 4 630,36
530  Faglige moder | udlandet 24 645 91
540 Medlemskonsultation 43,04
550 Reprassentation 2 644 88
570  Faghtteratur 637,36
590 Bank Gebyr 762,00
591  Alskrivininger 16,68
610 Ol Magasinet 29.975,25
G20 Ol Tidsskrift / bog 15.346,50
630  Waebsite / hosting 9.330,00
G40 PR Udgifter 3.325,00
Ialt 532.477,71 289.973,14 -242.504,57
Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
Resultatopgarelse 01-01-2009 - 31-12-2009
Drift regnskab, Egne midler
Udagift Indtaegt Resultat
Egenbetalinger
200 Kontingent Aktive 22.200,00
201 Gave Aktive Medlemmer 500,00
210  Kontingent Statte medliemmer 5.350.,00
211 Gave Stoette Medlemmer 1.100,00
220  Kontngent Inst 0,00
230  Lands Indsamlingen 5 550,00
240  Sommer Leyr Egen betaling (heral ke 28 941 til Handicappuljen) 38 150.00
245  Sommer Lepr udland Egen betaling 45.800.00
250  Arskursus Egen betaling (heraf ki 14 061 il Handicappuljen) 24 669,00
260 Voksen kursus 8 100,00
280 Sponsor indlaagter 7087403
290 Renter at Konli 501273
295 Koarsel ekstra tilskud 17.850.02
1 alt 17.850,02 227.305,76 209.455.74
Netto Resultat 2009 -107.028,16
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Godt 7.000 besggende til
Health & Rehab 2010

Af: Karsten Jensen
kj@dfoi.dk

Health & Rehab er Skandina-
viens stgrste messe inden for
social- og sundhedssektoren, og
praesenterer de nyeste og
bedste hjelpemidler,
plejeartikler og serviceydelser,
som gar en for-skel i hverdagen
for borgeren, og er en
afggrende faktor i for-
bedringen af arbejdsmiljget i
sektoren. Messen fandt sted i
Bella Centret, Kgbenhavn, uge 18 og
igen var DFOI med.

Messen besgges af terapeuter, ledere, plejeperso-
nale, peedagoger, administrative chefer og indkg-
bere inden for social- og sundhedssektoren samt
mennesker med funktionsnedszattelser, brugere
0g pargrende.

Sjeeldne Diagnosers stand

Det er vores paraplyorganisation, Sjeldne Diag-
noser, der reelt set har messestanden, som be-
mandes af de mere end 36 medlemsforeninger.
Igen i1 4r havde DFOI’s bestyrelse besluttet, at
DFOI skulle vere aktive pa messen og vaere med
til at udbrede kendskabet til sjeldne sygdomme
og dermed Dansk Forening for Osteogenesis Im-
perfecta. Gennem mange ar har vores egen Karin
Larsen veeret med til udarbejde bemandingsplan,
men i ar valgte hun at lade nye kraefter komme til.

Det er ikke forste gang jeg er med som messeud-
stiller i DFOI-regi. Det er altid meget hyggeligt at
hilse pa de andre fra Sjeldne Diagnoser, men na-
turligvis ogsa hilse pa de mange besggende og
hjeelpe med information til de forbipasserende,

HEALTH
&REHAB

der gerne leegger vejen forbi til lidt
slik eller en kop slush ice, en sludder
0g brochuremateriale.

Mgdt talsteerk op

I ar var tilstramningen til messen be-
stemt ikke overveeldende. Torsdag,
hvor jeg var pa messen, besggtes
Bella med kun 3.100 geester og i alt
gaestede godt 7.000 besggende mes-
sen.

Til gengeeld var vi fra Sjeldne Diagnoser mgdt
yderst talsteerk op i vores bod. Ikke feerre end syv
personer bemandede standen og da jeg, efter endt
vagt fik fri, blev jeg aflgst af vores tidligere for-
mand, Mogens Brandt Clausen, der ogsa tog en
tgrn pa standen.

Torsdag formiddag havde jeg som sagt vagt og
det skulle vise sig at blive et par forrygende dage
med mange genkendelser. Jeg havde knapt nok
indkvarteret mig i Staden, inden jeg stadte pa en
god ven som jeg delte et glas vin med. Beviset pa,
at verdenen og Kgbenhavn er lille, fik jeg senere,
da jeg pa mit indkvarteringssted mgdte Bent og
Lars fra AJ Stole, fra Lystrup ved Arhus.
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AJ Stole er kendt af mange i Jylland — bestemt
ogsa af Ol’ere. AJ Stole har et teet samarbejde
med bilindrettere og kerestolsproducenterne. Pa
messen kunne de fremvise nye systemer til sty-
ring af computeren og spillekonsollen for de per-
soner med lille mobilitet. Skulle uheldet veeret
ude, og en braekket arm kun gar det muligt at be-
tjene et joystick, er der saledes mulighed for at
styre computeren eller sin Play Station 3 via AJ
Stoles nye system. Produktet er endnu ikke kom-
patibelt med Roltec, som bruger andre standarder
end de gvrige gengse karestolsmerker. Roltec
har derfor udviklet sit eget system.

Som det ses andet steds i Ol-Magasinet, var Chri-
stina Davidesen ogsa pa Health & Rehab. Foru-
den Mogens Brandt Clausen kom ogsa bestyrel-
sens nye suppleant, Gurpreet Oberoi Habekost
som jeg havde sat steevne fra morgenstunden.
Over en frokost blev verdenssituationen vendt li-
gesom vi drgftede manuelle karestole — og dem
var der en del af. Gurpreet Oberoi Habekost spej-
dede efter en ny letvaegtskarestol og da vi var
feerdige med, at drgfte fordele og ulemper ved de
forskellige udstillede modeller kom jeg i tanke

om en slags Ferrari-model, som jeg tidligere har
set. Altsa — en af de rigtige sporty modeller lavet i
fibermateriale osv. Desverre fandt jeg ikke denne
italienske manuelle karestol pa messen, men jeg
fandt dog noget, der ligner lidt. Faktisk sammen-
lignede messeudstilleren modellen den italienske
bilproducent.

En af de stande, der altid treekker mange menne-
sker er Roltec Elkarestole stand. Ogsa i ar kunne
de praesentere nyheder. Foruden en helt ny elek-
tronikindmad var den stgrste nyhed fra Roltec, at
man nu for alvor har succes med at lave en mo-
del, der er i stand til at holde hastigheden nar den
stgder pa en forhindring lige som den nye model
ogsa konstant karer ligeud hvis planet halder.

Karer man saledes pa et tykt teeppe sgrger elek-
tronikken konstant for, at Roltec-stolen holder
hastigheden ligesom det nu ogsa sker hvis man
forcerer starre forhindringer, hvilket klart giver
en gget karekomfort. At stolen nu ogsa karer lige
ud — nar joysticket rettes peger 100 pct. frem — er
nok maske den starste nyhed. Nar brugeren, i den
nye model, fremover karer pa et ujevnt eller heel-
dende fortov vil stolen altsa ikke laengere skulle
korrigeres konstant.

ROLTEC
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Senere pa aret begynder karestolsfabrikanten, der
har hovedseede i Lystrup ved Arhus, produktio-
nen af el-stole med en ny motortype, der efter si-
gende skulle larme lidt mindre og give en anelse
lzengere koreradius.

Roltec-stolen er en meget popular model, men
et ankepunkt for Ol’ere har ofte lydt, at den
mangler passende affjedring, der virker mere
effektiv end den nuvaerende fleksible forbro og
gummiophangte gearkasse.

Roltec forklarede mig, at man arbejder pa en
ny model, der giver helt nye affjedringsmulighe-
der. Modellen forventes at komme pa markedet
sidst pa aret.

Roltecs karestole blev ogsa draftet med det nye
bestyrelsesmedlem, Rigmor Lisbeth Justesen,
SOm 0gsa var pa messen.

Og nej, Rigmor Lisbeth Justesen er ikke pa vej
til at pensionere krykkerne til fordel for en el-stol,
men var ude at sondere kgrestolsmarkedet pa
vegne af en pargrende.

Tynd kop te — men mange biler

Selvom messen generelt (igen) var en tynd kop te
i ar, var der dog et enkelt stort plus.

Jeg ved ikke om arranggrerne har lyttet til
kritikken, men i ar var der mange — rigtig mange
— biler pa messen, hvor der sidste ar naermest ikke
var nogen at se pa.

Nar man som jeg netop har indsendt
ansggning om udskiftning af bil var messen som
et slaraffenland for en bilinteresseret.

Der var biler og bilindrettere i alle afskygnin-
ger...store biler, sma biler, grimme biler og leekre
biler. Bilindretterne kunne fremvise meget for-
skellige biler — ja, der var lidt for en hver smag.

EMC AVIT-systemet (handhjulsstyring) som

Christina Roswall og jeg karer med fra Handi

Mobil fandtes ikke pa messen. Det skyldes, at
teknologien er blevet overhalet af noget endnu
bedre.

Det nu lukkede Gudmundsens Auto var det
farste firma herhjemme, der tilbgd handhjulssty-
ringer, der er sarligt velegnet til OI type III’ere.
Senere kom Handi Mobil, med hovedszde i Her-
ning, til med et mere avanceret og sikrere system
fra amerikanske EMC. Og sidst begyndte Lang-
hgj Auto, Arhus, at tilbyde kunderne Space Drive
fra tyske Paravan. Systemet har vist sig at have sa
mange positive kgreegenskaber, sammenlignet
med EMC-systemet, at Handi Mobil, Herning, nu
ogsa er blevet importgr af dette system, som skal
udfase deres brug af EMC-systemet.

Systemet har en stor fleksibilitet — og nar det nu
skal veere sa ser det da ogsa peent ud — og det gi-
ver meget hgj sikkerhed og gode kareegenskaber.
Systemet kan pa let vis kombineres med automa-
tiserede funktioner til gear, parkeringsbremse
0.m.a. Space Drive systemet fas i flere forskellige
modeller.

Grundlaeggende set findes den “traditionelle”
handhjulsstyring med eller uden elektronisk spee-
der og bremse, men der findes ogsa en joystick-
styring, som findes med og uden speeder og
bremsefunktion eller med og uden ratfunktioner.
Altsa bade 2- og 4-vejs funktioner.

En mindre autoindretter, TJ Karrosseri, fremviste
nye spaendende bespaendingsnyheder til bilen.
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Arets nyhed 2010
karet

Af: Karsten Jensen

Hvert ar karer arranggren, Health &
Rehab Group, arets nyhed, der i ar gik
til Ropox A/S.

Prisen gives til et produkt, som har
nyhedsveerdi, nytteveerdi og seerlige
egenskaber, der hgjner livskvaliteten
for brugeren. Prisen uddeles af en
uafhaengig dommerkomité.

Vinderen af Arets Nyhed blev virksomheden
Ropox A/S med deres Mississipi svingbar vask,
som kan svinges ind til brugeren ved toiletbesgg,
sa vedkommende ikke behgver at flytte sig over i
karestolen og kare hen til vasken.

Pa forunderlig vis har Ropox dog installeret et
meget lille blandingsbatteri, med en meget lille
vandring pa grebet.

Med Mississipi-vasken er funktionsnedsatte bedre
hjulpet ved toiletbesag.

>’Det er godt design med en god funktionsverdi.
Samtidig har professionelle og brugere veeret
inddraget i udviklingsprocessen sammenkoblet
med virksomhedens viden og ekspertise’’, fortalte
dommer Lone K. Storgaard, som er designer fra
Design Concern A/S.

Ropox vil bl.a. bruge prisen til at eksponere sig i
endnu stgrre grad pa deres eksportmarkeder.

Knoglebank abner i
Arhus

Af: Karsten Jensen

Nu kan ortopaedkirurgerne hente re-
servedele i fryseren, da Arhus Syge-
hus som det fgrste hospital i Norden
har abnet en vaevsbank.

Det betyder at ortopaedkirurgerne ikke leengere
behgver at importere knogler, sener eller brusk til
patienter, der skal have opereret en reservedel ind
i benet.

Forbruget af de menneskelige reservedele har vee-
ret stat stigende, og leegerne har frygtet at skulle
aflyse operationer, fordi der bade har veeret pro-
blemer med levering fra udlandet og kvaliteten af
donorvayv eller problemer med leveringen fra ud-
landet, oplyser Arhus Sygehus i en pressemedde-
lelse.

Den nye veevshank betyder ogsa en gkonomisk
fordel. En beregning viser, at den vil kunne drives
for en tredjedel af, hvad sygehuset i dag bruger pa
at importere reservedele.

P4 laengere sigt regner Arhus Sygehus ogsé med,
at kunne begynde at szlge vav og knogler til an-
dre hospitaler i Danmark og i Norden.

Sektorchef overlaege dr. med Martin Lind, er be-
gejstret for det nye initiativ.

”Dels er der det etiske aspekt, at vi kan levere
vores egne reservedele og ikke behgver at hente
sener og knogler i udlandet, dels far patienterne
en bedre kvalitet, udtaler Martin Lind.

Arhus Sygehus gennemfarer hvert ar ca. 500
ledbandsoperationer i knaene, og ved en del af
disse operationer har det hidtil veeret ngdvendigt
at implantere sener fra organdonorer.
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Ol’er fra 'The Office’ laver nyt tv-show

Af: Karsten Jensen

Nu har hun egenhandigt lavet en helt ny serie
med titlen ’Crippled With Laughter’ ("Kreblinge
Med Latter’).

”Comedy inddrager de handicappede og er en
fantastisk made at nedbryde barrierer pa, og jeg
haber, det leerer folk, at de skal behandle
handicappede som de vil behandle andre og grine
ad dem,” forklarer hun og fortsetter:

”Showet er skrevet til gleede for raske og rarige
mennesker, savel som handicappede, og jeg
haber, at det vil tiltreekke et mainstream
publikum.”

Den britiske komiker, skuespiller, fotomodel,
fortatter — og OT’er, Julie Fernandez (35) kan
opleves i BBC’s successerie *The Office’, der

ogsa har veeret vist herhjemme pd DR2. Som Julie Fernandez driver produktionsselskabet
Or’er har Julie Fernandez veret kﬂrestolsbruger Wheelie Good Company' der ogsé_ har finansieret
hele livet og ger gerne grin med det at veere pilot-udsendelsen, som er en slags preveballon. |
handicappet og udtaler ifglge BBC ikke at det er *Crippled With Laughter’ medvirker ogsa Ray
kreenkende at gare grin med handicappede. Griffiths, der er dvarg og tidligere har optradt

som en trold i Harry Potter-filmene.

Scenerne i det nye show handler eksempelvis om
en karestolsbruger, der pa en togperron far
drikker sig et krus kaffe, men modtager penge i
kruset fra forbipasserende, hvilket gar han bliver
anholdt for tiggeri. | en anden scene — eller sketch
— er fire meget handicappede personer udklaedt
som superhelte i stil med Batman, Super Man
0SsV.

Det er endnu uvist om showet bliver vist pa BBC,
ITV, Channel Four eller Sky One. Forelgbig har
tv-indkgberne vist stor interesse for serien.

Her ses Julia Fernandez i en scene fra 'The Office’
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Friluftsliv som
rehabilitering

Af: Bo Therkildsen

Pa Valnesfjord Helsesportssenter i det
nordlige Norge bruges friluftsliv og
idreet i stort set alle dele af rehabilite-
ringen, der retter sig mod bade bgrn,
unge og voksne med nedsat funktion.
Selv i Helsesportssentrets arbejde
med jobrelateret rehabilitering spiller
friluftsliv en afggrende rolle.

Omgivet af bjerge med tinder over traegreensen,
endelgse skove og seks maneders snedakke lig-
ger Valnesfjord Helsesportssenter en times karsel
uden for Bodg og ca. 70 km. nord for polarcirklen
I det nordlige Norge. Sneen ligger normalt i 1%
meters hgjde og hjelper med til at give lidt lys i
de ellers meget marke vintermaneder. | ar har
vinteren dog veret narig med sneen, s mens
meteorologerne lover artiers snestorm hjemme i
Danmark, ma Handicapidrettens Videnscenters
to udsendte medarbejdere ngjes med 20-30 cm
Sne — men dog 15 graders frost.

Valnesfjord Helsesportssenter (VHSS) er en
landsdaekkende rehabiliteringsinstitution med 120
ansatte, der hvert ar har ca. 900 personer med
funktionsnedsattelse pa rehabiliteringsophold i 1-
5 uger. Rehabiliteringstilbuddene er opdelt i tre
hovedomrader: Rehabilitering, som er for voksne,
Habilitering, som er for barn og unge, samt Ar-
bejdsrettet Rehabilitering, som er for voksne, der
er sygemeldte fra deres job og pa sygedagpenge.
Feelles for alle tre indsatsomrader er brugen af
tilpasset idreet og beveaegelse bade indenders — og
iseer udendgrs. For brugen af den storslaede natur
omkring Helsesportscentret er central i alle
ophold.

“Tilpasset fysisk aktiv er hovedvirkemidlet pd
VHSS. Det ved vi har en gavnlig effekt ogsa bade
psykisk og socialt,” siger teamchef for Habilite-
ring, Tove Pedersen Bergkvist.

Alle deltagere pa de forskellige rehabiliteringstil-
bud er derfor fysisk aktive hver eneste dag.

Selvfalgelig tilpasset hver enkelts evner og forud-
seetninger. Udgangspunktet er dog, at alle kan
deltage.

Mestring

”Det at mestre noget er enormt vigtigt. Vi tilrette-
leegger aktiviteterne sa ALLE oplever at mestre
noget. Fx at leere at ride, hvilket kan vaere en
skreemmende ting ogsa for funktionsfriske. Pa
den made tager deltagerne noget med sig — at de
ter ride. Vi har en malsztning om, at deltagerne
far fokus pa det, de kan — pa mulighederne — i
stedet for pa begraensningerne. Det er idretten et
godt middel til,” forklarer Tove Pedersen Berg-
kvist.

Helsesportssentret har et samarbejde med Norges
idreetsforbund om hjelp til idreetstiloud, nar folk
vender hjem efter endt ophold. Pa den made sar-
ges der for, at deltagerne forbliver aktive. Af
samme grund ggr VHSS meget for, at foraeldrene
til de bgrn, der deltager i habiliteringsopholdene
bliver engagerede i processen:

“Forceldre er forbilleder for deres born, og vi on-
sker, at de skal vise ansvar ved ogsa selv at vare
fysisk aktive. Derfor far de en introduktion til ak-
tiviteter, de kan lave selv, ligesom de inviteres
med i aktiviteter for deres bgrn. Foreeldrene skal
fgle, at de har faet mere kompetence i forhold til
bevaegelse og sundhed i lgbet af opholdet her -
for det kommer deres barn til gode i det lange
lgb, forklarer Tove Pedersen Bergkvist.
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Alle deltagere pa Valnesfjord Helsesportssenters
rehabiliteringskurser sgger om opholdet gennem
deres egen laege eller speciallege. VHSS vurderer
sa selv, om den enkelte er egnet til et ophold.
Regningen sendes til Helse Nord, som er en regi-
onal del af Norges sundhedssystem. Helse Nord
har fuld tillid til, at VHSS kun tager relevante
personer ind.

Fiskeri er dejligt afslappende: Foto: VHSS

Arbejdsrettet rehabilitering

Siden 2007 har Valnesfjord Helsesportssenter
haft et selvsteendigt program om arbejdsrettet re-
habilitering. Et forlgb, der primart retter sig mod
sygedagpengemodtagere, som har et gnske om at
komme tilbage pa arbejdsmarkedet. Valnesfjord
Helsesportssenter bruger i hgj grad idraet, bevee-
gelse og friluftsliv i arbejdet med deltagerne mo-
tivation og afklaring med deres egen situation.

Teamchef for Arbejdsrettet Rehabilitering, Jann-
Harek Lillevoll:

Vi bruger tilpasset fysisk aktivitet blandt andet
fordi, kursusdeltagerne simpelthen er i darlig fy-
sisk form, og derfor har de ikke overskud til et job
eller anden aktivitet. At veere fysisk aktiv har ind-
virkning pa de psykiske funktioner — det lgsner pa
fastlaste ting. Og uden for i den friske luft er der
en raekke forskellige arenaer til refleksion.
Naturen indeholder forskellige kvaliteter, som
kan pavirke kursusdeltagernes humgr og stem-
ninger — for eksempel i forskellen mellem abent
landskab og et lukket skovomrade. Desuden kan
deltageren se sig selv i en starre sammenhang
uden krav til at skulle praestere. For at veere i ar-

bejde indebarer ofte elementer af praestation og
ydelse, mens man i naturen kan opleve at give
slip — eller at matte give slip — pa prastation og
kontrol,” siger han.

Ifglge Jann-Harek Lillevoll kommer de fleste kur-
susdeltagerne tilbage i det det job, som de havde
inden sygemeldingen. Men selve jobformidlingen
er det NAV (Norges Arbejds- og Velferdsforvalt-
ning — modsvarer de danske jobcentre), der star
for. VHSS skaber ikke job — men afklarer og for-
bereder kursusdeltagerne pa at vende tilbage til
arbejdsmarkedet. Det er ogsa NAV, der hidtil har
betalt for kursisternes ophold pa VHSS.

Foruden de tre rehabiliterings-teams satser Val-
nesfjord Helsesportssenter mange ressourcer pa at
blive nationalt kompetencecenter, hvilket mod-
svarer det at blive et nationalt videncenter her-
hjemme. VHSS har derfor en stor afdeling for
forskning og uddannelse.

Naturen omkring Helsesportssentret bruges
aret rundt. Her efteraret 2009. Foto: VHSS

Kan der arrangeres

lignende | Danmark?
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Furesg kommune gar grundig til
veerks

Det er nu blevet lettere at finde oplysninger om
tilgeengeligheden til eksempelvis Farum Arena,
Kulturhuset Galaksen, Farum Park og Veerlgse
Svemmehal. Alle de navnte steder er beliggende
I Furesg Kommune og registreret og maerket for
tilgeengelighed sammen med i alt 34 andre byg-
ninger og rekreative omrader. P& godad-gang.dk
kan alle nu hente et faktaark med oplysninger om
tilgeengeligheden og dermed forud for en reser-
vation, keb af billetter eller blot et besgg sikre
sig, at tilgeengeligheden er i orden for den enkel-
te.

Furesg Kommune besluttede i sommeren 2009 at
lade en raekke centrale bygninger registrere for
tilgeengelighed for dels at sikre borgere en god og
detaljeret information og dels for at kommunen
kunne fa et samlet overblik over tilgengeligheden
til kommunens bygninger med forslag til tiltag,
der kan ggre tilgeengeligheden bedre.

Kommunen vil i de kommende ar arbejde videre
med tilgeengelighedsforbedringer efter en ngjere
drgftelse og prioritering som laves i samarbejde
med repraesentanter fra handicapradet.

Herning Kommune har fornyet
fokus pa rekreative omrader

Herning kommune fik i 2009 registreret og meer-
ket 7 rekreative omrader for tilgengelighed.
Teknik og miljg, natur og grenne omrader har i
en arreekke arbejdet med tilgeengeligheden til
kommunens grgnne omrader. Mest kendt er
Preestbjerg Naturcenter som er et stort dejligt om-
rade, hvor alle kan opleve den storslaede natur,
lege pa en sjov legeplads, grille over aben ild pa
en grill der kan justeres i hgjde og meget mere.
Der til kommer de smukke bygninger og fine toi-
letforhold. Men nu sattes der fornyet fokus pa

udvalgte fiskepladser bla. ved Haderis &, Sgrvad
og Fuglsangsgen ligesom traveture for bade ga-
ende og kerende er i hgjsaedet ved Prestbjerg,
Arnborg Anlaeg og Knudmosen.

Fakta om omraderne findes pa godadgang.dk.

Samarbejde med SUMH om tilgaen-
geligheden til uddannelsesinstitu-
tioner

Sammenslutning af Unge med handicap, SUMH
star i spidsen for et projekt, der retter sig mod ud-
dannelsesinstitutioner indenfor de lange og mel-
lemlange uddannelser. Malet med projektet er at
det skal blive lettere at veere studerende med han-
dicap. Dette skal bl.a. opnas ved hjzlp af nye og
bedre handicappolitikker pa uddannelsesinstituti-
onerne som dakker savel de studerendes faglige
som det sociale forhold under uddannelse.

Den fysiske tilgeengelighed til uddannelsesinsti-
tutionerne spiller ogsa en stor rolle for de stude-
rendes hverdag og det faldt derfor helt naturligt at
FTA og SUMH i december kunne indga en aftale
om i fellesskab at gare uddannelsesinstitutioner-
ne opmarksom pa vigtigheden af, at informatio-
ner om adgangsforholdene til bygninger og loka-
ler er tilgengelig for de studerende og for poten-
tielle ansggere til uddannelserne. SUMH og FTA
vil i 2010 indlede et samarbejde om et opsggende
informationsarbejde overfor uddannelsesinstituti-
onerne. Interesserede er velkommen til at henven-
de sig til Ulla Kramer, FTA pa 51 34 35 96 eller
til Anja Schou, SUMH pa 36 38 85 56

Nye medlemmer i 2009

I 2009 blev 53 nye bygninger og steder merket
for tilgeengelighed. Furesg Kommune og Herning
Kommune er blandt de nye aktgrer i merkeord-
ningens regi og vi er rigtig glade for at kunne
praesentere information om tilgaengeligheden for
de to omrader. De 34 af de maerkede steder er
sport- og kulturfaciliteter, forsamlingshuse og
skoler i Furesg Kommune. 7 steder er rekreative
omrader i Herning Kommune.

Derudover er det os en glaede at kunne byde vel-
kommen til Pharmakon, Atletion, Tgjhusmuseet,
JF Willumsens Museum, Dalum Bibliotek, Bor-
gerservice i Odense, Spgttrup Borg, Wallmans,
Naturama, Hotel Viking og Det kongelige Teater.
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Blandt nye registrerede arbejdspladser finder man
British Council og DUKH i Kolding.
Medlemstilgangen i 2009 var ikke sa stor som i
2008 hvor merkeordningen fik 59 nye medlem-
mer.

Kongeligt besag i sekretariatet

Tirsdag den 19. januar besggte Sjeeldne Diag-
nosers protektor, Kronprinsesse Mary, sekreta-
riatet. Her deltog i hun i et to timers langt made,
hvor formand Birthe Holm og direkter Lene Jen-
sen opdaterede hende med hensyn til organisati-
onens projekter og Gitte Jonsson, mor til trillin-
gerne Mille, Mette og Mads, berettede om Milles
rygmarvsbrok, og hvordan det er at have et barn
med en sjeelden sygdom.

Sjeeldne-konference i Krakow

Der afholdes Sjeldne-konference i maj 2010. Her
samles op imod 600 patienter, forskere, laeger, re-
praesentanter fra medicinalindustrien og andre
med direkte interesse i sjeeldne-omradet. Der er
mange ting pa programmet: forskning, udvikling
af ny behandling, sociale forhold, information og
stgtte. Sjeeldne Diagnoser deltager i konferencen
ved formand Birthe Holm og FU-medlem Mari-
ette Rytter. Sjeldne Diagnosers direkter, Lene
Jensen, deltager som oplagsholder i forbindelse
med POLKA-projektet. Der er rabat pa deltager-
gebyret frem til 28. februar 2010.

Patientuddannelse for de sjeeldne —
folgegruppe og styregruppe nedsat

Som omtalt i tidligere nyhedsbrev har Sjeldne
Diagnoser igangsat et projekt om udvikling af
patientuddannelse til sjeeldne familier i et net-
veerksperspektiv. Der er nu nedsat en radgivende
falgegruppe til projektet, hvor der bl.a. er reprae-
sentanter fra en rekke af Sjeldne Diagnosers
medlemsforeninger, vores projektpartner CSH
samt Klinik for Sjeldne Handicap, Center for
Sjeldne Sygdomme, Kennedy-instituttet, Kom-
munernes Landsforening samt SFI (Det Nationale
Forskningscenter for Velferd). Der er ogsa ned-
sat en styregruppe bestaende af Birthe Holm
(Sjeeldne Diagnoser), Henriette Hutters (CSH),
Torben Grgnnebak (WilsonPatientforeningen) og
Lene Jensen (Sjeldne Diagnoser).

Gang i EUROPLAN

Sjeeldne Diagnoser er med i det europeiske pro-
jekt EUROPLAN, der bl.a. har til opgave at ar-
bejde for, at EU's medlemslande udarbejder nati-
onale strategier for sjeeldne sygdomme, senest i
2013. Danmark er ét af de EU-lande, der i 2010
skal planlzegge og gennemfgre en national work-
shop eller konference som led i projektet. Der er
nedsat en styregruppe hertil, hvor bl.a. Center for
Sjeeldne Sygdomme, Klinik for Sjeeldne Handicap
samt Sundhedsstyrelsen har seede sammen med
repraesentanter for Sjeldne Diagnoser. Gruppen
har haft sit fgrste mgde og aftalt, at konferencen/-
workshoppen finder sted i november maned. Den
endelige dato meddeles sa snart, den er fastlagt.

Se om Europlan andet sted i Ol-Magasinet.

Bogudgivelse

Onsdag den 27. januar udkom bogen "I hjertet
var vi keemper” pd dansk. Bogen skildrer dveer-
gefamilien Ovitz” kamp for at overleve i koncen-
trationslejren Auschwitz.

Foretreede om sjeeldnes
tandproblemer

Nogle sjeeldne sygdomme medfarer alvorlige
tandproblemer. Imidlertid er det ikke alle, der er
omfattet af lovgivningen om serlig hjeelp til diag-
noserelaterede tandproblemer. Desuden er der
problemer i lovgivningen, da den kun sikrer, at
der kan laves én stgrre behandling, selvom der
kan veere behov for flere og/eller behov for vedli-
geholdelse.

Derfor har Sjeldne Diagnoser sggt foretraede i
Folketingets sundhedsudvalg, der netop nu be-
handler et beslutningsforslag om at &ndre regler-
ne, sa flere sjeeldne patienter kan fa den hjalp, de
har brug for. Formalet med foretraedet er at give
politikerne konkrete eksempler pa problemerne. |
foretraedet deltager to patienter med hhv. Osteo-
genesis Imperfecta og Ehlers Danlos.
Odontologisk Videnscenter samt Center for Sma
Handicapgrupper deltager ogsa i foretraedet, der
finder sted den 19. maj 2010.
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Sjeeldne-dagen 2010
— sadan gik det

Markering af Sjeeldne-dagen er
blevet en fast tradition, interna-
tionalt savel som i Danmark.
Formalet med den internationale
Sjeeldne-dag er, at de sjeeldne
patienter i mange lande skaber
opmarksomhed omkring deres sag
samtidig for bedre at blive hart.

Sjeeldne Diagnoser arrangerer en kraftig
markering af Sjeeldne-dagen — der er den
sidste dag i februar — i skudar, naeste gang i
2012. 1 2010 blev afholdt tre aktiviteter i
Danmark: En konference om genetik og to
sakaldte POLKA-debatspil.

Genetikkonference om at fa
barn eller ikke

Pa selve Sjeldne-dagen den 28. februar 2010 af-
holdt Sjeldne Diagnoser konference om “gener
og kerlighed” pd Aarhus Universitet.
Konferencen tog fat i nogle af de helt serlige ud-
fordringer forbundet med at fa bgrn, nar der er al-
vorlig, sjelden sygdom i familien.

Blandt oplaegsholderne var professor, dr.med.
Thomas G. Jensen, der fortalte om arvegange og
stamcelleterapi, mens overlaege Peter K.A. Jensen
holdt oplaeg om genetisk radgivning.

Hovedbudskabet fra oplaegsholderne var, at der er
mange mader at fa viden om muligheder og risici
i forbindelse med at fa barn, hvis man ved, der er
sjeelden sygdom i familien. Og at der kommer
stadig flere teknikker til at undga at give alvorlig
sygdom videre til naeste generation.

Dette satter til gengeeld den enkelte familie i en
reekke sveere valgsituationer, som blev belyst gen-
nem opleeg og diskussion af etiske aspekter samt
“historier fra det virkelige liv”.

Der var knapt 40 deltagere pa konferencen og stor
debatlyst og —behov.

Medicinalindustri og de
sjeeldne spillede POLKA

Den 26. februar 2010 mgdtes medlemmer af
Sjeeldne Diagnosers Kontaktudvalg for medici-
nalvirksomheder inden for orphan drug-produk-
tion med repraesentanter fra Sjeeldne Diagnosers
medlemsorganisationer til et POLKA-spil om
medicinsk behandling.

POLKA-spillene er en raekke debatspil, der tager
fat pa vaesentlige emner vedrgrende sjeldne syg-
domme og handicap.

Kontaktudvalget og patientrepraesentanterne spil-
lede et POLKA-spil, der tog op om der skal vare
graenser for, hvor meget medicin til sjeeldne pati-
enter ma koste — et emne, der er relevant, fordi
medicin til sjeldne sygdomme ofte ligger i den
dyre ende.

Det blev hurtigt klart, at parterne var meget enige
om, at der ikke burde vaere begraensninger pa me-
dicin til sjeeldne sygdomme. Dels fordi det er
sveert at undga hgje omkostninger, fordi der er sa
mange udgifter forbundet med at udvikle og pro-
ducere medicin til en lille patientgruppe, dels for-
di udgiften trods alt udgar en meget lille del af
det samlede sundhedsbudget.

POLKA-spillet sluttede med, at de enkelte delta-
gere skulle afkrydse, hvor vidt de var enige eller
uenige i en reekke standpunkter. Deltagerne var
ikke helt tilfredse med de muligheder, der forela,
sa de valgte at opfinde deres eget falles stand-
punkt, som opnaede fuld tilslutning fra alle. Dette
politiske standpunkt lgd:
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”Sundhed har altid hej prioritet for europaiske
borgere. Ligesa vel som alt skal gares for at redde
mennesker efter en ulykke, skal alt ogsa gares for
at behandle en patient. Konceptet med gkonomisk
effektivitet virker ikke, nar det geelder orphan
drugs og skal ikke have betydning for, hvorvidt
der gives tilskud eller ej. ”

Fra medicinalvirksomhederne deltog repraesen-
tanter fra Genzyme, Novartis og Orphan Europe,
og fra Sjeeldne Diagnosers medlemsorganisatio-
ner deltog repraesentanter fra Dansk Forening for
Osteogenesis Imperfecta, Foreningen for ATAK-
SI/HSP, Gaucher Foreningen i Danmark og Wil-
sonPatientforeningen.

Politikere blev budt op til
POLKA af patienter

Den 4. marts 2010 mgdtes sundhedspolitikere fra
Folketinget med sjeeldne patienter for at spille
POLKA om neonatal screening, dvs. test udfert
pa spaedbgrn med henblik pa at finde ud af, om de
lider af alvorlige, ofte sjeeldne sygdomme.

Der var en livlig debat og erfaringsudveksling
rundt om bordet. Blandt andet blev det diskuteret,
om man er bedst tjent med at kende en potentiel
sygdom eller ikke. Og om man har ret eller lige-
frem pligt til at kende til sygdommen ogsa af hen-
syn til andre familiemedlemmer, der kan have el-
ler veere baerere af sygdommen.

Det blev fremfart, at nar man screener, sa skal
man vide, hvad man vil bruge den viden til, man
far. Det blev understreget som vigtigt at falge op
med god information, radgivning og behandling,
nar en test for en alvorlig sygdom viser sig posi-
tiv.

Politikere og sjeeldne patienter spiller POLKA

Efter spillet var deltagerne meget enige om, at det
vil vaere at foretraekke, hvis europziske regler
sikrer en harmonisering af neonatal screening,
fordi det vil give bedre og mere lige muligheder
for borgere i landene. Omvendt regnede gruppen
med, at det mest realistiske lige nu vil veere, at det
er de nationale sundhedssystemer, der treeffer be-
slutninger om screeningerne, men at en uafhan-
gigt europeeisk instans koordinerer og radgiver
om, hvilken neonatal screening, der bgr forefin-
des i landene.

Fra politisk hold deltog Sophie Haestorp Ander-
sen (S), Flemming Mgller (V) og Anne Marie
Geisler Andersen (R) i spillet. Sjeeldne Diagnoser
deltog med repraesenteret fra Dansk Forening for
Osteogenesis Imperfecta, Fabry Patientforening
Danmark, Landsforeningen til Bekeempelse af
Cystisk Fibrose og WilsonPatientforeningen.

Spillet blev iagttaget af en journalist fra Kristeligt
Dagblad, der efterfglgende bragte en artikel lgr-
dag den 6. marts 2010.

Nyt Ol-gen fundet
Af. Karsten Jensen

Et nyt gen i en ressesiv form for mangelfuld
knogledannelse er blevet udpeget af forskere.
Genet er det tredje gen, der er blevet identificeret
i en reekke af gener i en tidligere uforklarlig form
for osteogenesis imperfect, skriver New England
Journal of Medicne. Genet er opdaget af U.S. Na-
tional Institutes of Health under forskning og
fremstilling af et collagenprotein til genet Cyclo-
philin B.

De fleste typer af osteogenesis imperfecta skyldes
dominante mutationer i collagenet, forklarer U.S.
National Institutes of Health, mens osteogenesis
imperfecta, der involvere Cyclophilin B har res-
sesiv karakterer, der kraever to defekte kopier af
genet for at forsage Ol.

Opdagelsen af dette nye gen giver en ny viden af
en hidtil ubeskrevet form for osteogenesis imper-
fecta og giver ny viden om hvordan collagen op-
farer sig under mere normale betingelser, forkla-
rer New England Journal of Medicine.
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Kaos omkring Borgerstyret
Personlig Assistance (BPA)

DH har sendt et abent brev om Borgerstyret
Personlig Assistance (BPA) til socialministeren,
formanden for Kommunernes Landsforening,
Socialudvalget, faglige organisationer med flere.

Her ses den kommunale sagsbehandler, der lige har
forklaret, hvorfor der ikke kan blive rad til at anseette
en hjeelper med overenskomst...

Mange af handicaporganisationernes medlemmer
er i disse dage i dialog med deres organisationer
vedrgrende implementeringen af de nye regler
omkring BPA. Deres budskaber er entydige:
Kommunerne har ikke implementeret de nye reg-
ler i overensstemmelse med de politiske intentio-
ner eller i et tempo, der er foreneligt med god for-
valtningsskik.

Borgere med BPA oplever stor utryghed, hgj grad
af forvirring, og manglende muligheder i forhold
til at komme til at leve som reglerne foreskriver —
retssikkerheden opleves som stort set fraveerende.
F.eks. truer kommunernes udmaling det funda-
mentale i BPA: muligheden for, at handicaphjel-
pere kan arbejde i dggnvagter. Og handicaphjel-
perne har endnu ikke faet normale lgn— og anset-
telsesvilkar.

Virksomheder og foreninger, der kan varetage ar-
bejdsgiveransvaret for borgere med BPA, tilbydes
vidt forskellige vilkar, men alle sammen for ringe
vilkar - i forhold til at kunne varetage arbejdsgi-
veransvaret tilfredsstillende i forhold til lovgiv-
ningen.

Derfor har DH nu henvendt sig den ansvarlige
minister, alle medlemmer af Folketingets Social-
udvalg samt Kommunernes Landsforening og en
reekke faglige organisationer.

Brevet indledes saledes:

Der er ingen tvivl om, at handicaporganisationer-
ne og deres medlemmer sa frem til de nye regler
vedrgrende Borgerstyret Personlig Assistance
(BPA). Endelig skulle diamanten i dansk handi-
cappolitik slibes feerdig for dens fa, men meget
betydningsfulde, uhensigtsmaessigheder.

De fleste borgere med BPA er imidlertid fortsat
meget utrygge ved de nye muligheder. Kommu-
nerne har endnu ikke oplyst borgerne om mulig-
heder og konsekvenser. Kommunerne har, der
hvor man har taget stilling til administrationen af
de nye regler, fastlagt nogle vidt forskellige (un-
derlige) principper og niveauer pa tveers af landet.
Fagforeningerne er utilfredse. Det samme er en
stor del af handicaphjelperne. Og handicaporga-
nisationerne er dybt fortvivlede.

Situationen lige nu kan sammenfattes som det
rene ragnarok.

Hvordan er reglerne vedr.
BPA egentlig?

— revision a 2. marts 2010

Implementering af reglerne om borgerstyret per-
sonlig assistance (BPA) efter servicelovens 8§ 95
0g 96 om kontant tilskud til anszttelse af hjeel-
pere.

Folketinget gennemfarte i 2009 nye regler om
borgerstyret personlig assistance (BPA) — de tid-
ligere hjeelperordninger - for borgere med et om-
fattende hjeelpebehov.

Reglerne om BPA tradte i kraft den 1. januar
2009, mens reglerne om kommunernes udmaling
af det kontante tilskud til borgeren tradte i kraft 1.
juli 2009.

Socialministeriet er gennem flere henvendelser til
den tidligere indenrigs- og socialminister og gen-
nem pressen blevet gjort bekendt med, at der i en
raekke kommuner tilsyneladende er opstaet en
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uheldig praksis i forbindelse med gennemfarelsen
af reglerne om borgerstyret personlig assistance
(BPA) i 2009.

Ministeriet vil derfor gerne med dette brev praeci-
sere reglerne pa BPA-omradet over for samtlige
kommuner.

Indledningsvis skal der gares opmeerksom pa, at
ministeriet har faet beskrevet, at nogle kommuner
tilsyneladende anvender niveauet fra DUTfor-
handlingen mellem ministeriet og KL som udma-
lingsgrundlag for den enkelte borger.

Efter de gaeldende retningslinier, udtrykker DUT-
resultatet alene merudgifterne ved indfarelse af
nye regler pd omradet som et gennemsnit for
kommunerne samlet set. | den forbindelse skal
Socialministeriet sla fast, at kommunerne ogsa
far lovaendringen har haft udgifter til administra-
tion af ordningen, og disse udgifter skal kommu-
nerne ogsa vaere opmarksom pa, nar man vurde-
rer de samlede omkostninger ved BPA.

Det skal samtidig understreges, at reglerne i ser-
viceloven fastslar, at der altid skal foretages en
konkret og individuel vurdering af den enkelte
sag. | forhold til BPA gelder denne pligt savel
udmalingen af borgerens hjlpebehov som be-
regningen af lgnomkostninger mv. og udmalin-
gen til omkostninger ved de serlige opgaver, der
er forbundet med at vaere arbejdsgiver for en bor-
ger med BPA. DUT-resultatet kan derfor ikke an-
vendes som udgangspunkt for en beregning af et
tilskud i en konkret sag.

Socialministeriet kan desuden uddybende oply-
se, at kommunalbestyrelsen efter de geeldende
regler skal fastsatte et kontant tilskud til anseet-
telse af hjalpere til borgere, der pa grund af et
omfattende hjelpebehov er omfattet af reglerne
om BPA efter servicelovens §8 95 og 96.
Reglerne om udmaling af det kontante tilskud er
desuden fastsat i udmalingsbekendtggrelsen
(bekendtgarelse nr. 1009 af 28. oktober 2009).

Reglerne betyder, at hvis borgeren gnsker, at en
forening eller en privat virksomhed skal udfgre
arbejdsgiveropgaven for borgeren i en BPA-ord-
ning, har kommunalbestyrelsen pligt at beregne
og udbetale et tilskud til denne opgave for den
enkelte borger. Tilskuddet skal beregnes pa
grundlag af et budget. Der skal ved fastsettelsen
af dette budget tages hgjde for de omkostninger,
der er forbundet med at udfare de sarlige opga-

ver, det indeberer at veere arbejdsgiver for en
borger med BPA.

Ved udmalingen af det kommunale tilskud til Ign
efter bekendtgarelsens § 5 skal kommunalbesty-
relsen ved beregningen af tilskuddet som mini-
mum tage udgangspunkt i lannen for sammenlig-
nelige faggrupper. Ministeriet er bekendt med, at
en reekke kommuner her tager udgangspunkt i
overenskomsten for social- og sundhedsperso-
nale pa det kommunale omrade ved udmaling af
lan, diverse tilleeg, anciennitet mv., i overens-
stemmelse med de vejledende retningslinjer der
er udstukket for BPA-ordningen.

Socialministeriet er dog samtidig blevet gjort be-
kendt med, at nogle kommuner tilsyneladende ik-
ke anvender det samme grundlag, nar en raekke
gvrige pligtige elementer efter bekendtgerelsens
§ 5 skal udmales. Det geelder fx i forhold til ar-
bejdsmarkedspension eller lgn under sygdom,
hvor det er oplyst, at nogle kommuner anvender
en anden praksis for handicaphjeelpernes optje-
ning af disse rettigheder, end der eksisterer for de
sammenlignelige faggrupper, som kommunalbe-
styrelsen i gvrigt har besluttet at anvende som ud-
gangspunkt for fastseettelse af tilskuddet til borge-
ren. Denne praksis er efter Socialministeriets op-
fattelse ikke i overensstemmelse med intentioner-
ne i regelseettet eller de vejledende retningslinjer
pa omradet.

Endelig er ministeriet blevet gjort opmarksom
pa, at der tilsyneladende er opstaet en uklarhed
om kommunalbestyrelsens pligt til at udmale et
belgb til dekning af omkostninger til G-dage, det
vil sige arbejdsgiverens pligt til at betale arbejds-
lzshedsdagpenge de forste 3 ledighedsdage ved
afskedigelse mv. af hjelpere.

Det skal i den forbindelse understreges, at hver-
ken bekendtgarelse eller vejledning udtemmen-de
ger op med de pligter, der falger af anden lovgiv-
ning. Det faglger dog af bekendtgarelsens § 5, stk.
5, at kommunalbestyrelsen ved udmaling af til-
skuddet til Ian skal tage hgjde for bl.a. feriepen-
ge, feriegodtgerelse og ferie efter ferieloven, ATP
samt eventuelle andre lovpligtige bidrag. Det er
pa den baggrund ministeriets klare opfattelse, at
kommunalbestyrelsen ogsa har pligt til at udmale
et tilskud til deekning af omkostningerne ved be-
taling af Gdage.
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EUROPLAN
- den danske aktivitet

Sjeeldne Diagnoser deltager i et EU-finansieret
projekt, EUROPLAN, der handler om at fremme
nationale strategier og handlingsplaner for sjeld-
ne sygdomme i de europaiske lande.

Projektet lgber i arene 2008-2010.

Sjeldne Diagnoser deltager ikke i den centrale
arbejdsgruppe i EUROPLAN. Danmark er re-
preesenteret ved Marianne Jespersen fra Sund-
hedsstyrelsen.

Danmark er, sammen med en reekke andre
EU-lande, udvalgt til afholdelse af en aktivitet i
form af en workshop eller konference.

Aktiviteten skal afholdes i efteraret 2010 og
skal handle om hvor-dan en dansk strategi for
sjeeldne sygdomme kan udformes. Sjaldne Di-
agnoser skal arrangere aktiviteten i samarbejde
med en styregruppe, jf. nedenfor.

Sjeeldne Diagnoser anser workshoppen / kon-
ferencen i regi af EUROPLAN som et vigtigt
skridt pa vejen til formuleringen af en national
strategi for sjeeldne sygdomme i Danmark.

Baggrund

EUROPLAN bygger pa 2 centrale papirer: Dels
meddelelse om sjeldne sygdomme fra EU-kom-
missionen (november 2008) og dels henstilling
om sjeldne sygdomme fra radet af EU’s sund-
hedsministre (juni 2009). Af begge papirer frem-
gar, at medlemslandene inden 2013 skal udvikle
en strategi for sjeldne sygdomme.

Pa baggrund af de 2 centrale papirer skal der
indenfor rammerne af EUROPLAN udvikles
anbefalinger for, hvordan de nationale strategier
for sjeeldne sygdomme kan se ud. Formalet her-
med er at udvikle felles retningslinier for de na-
tionale strategier, som kan anvendes i alle EU-
lande. Der udvikles ogsa en raekke indikatorer,
som landene vil blive malt pa i 2013.

Konference / workshop

Endvidere skal der, som anfgrt ovenfor, i en raek-
ke medlemslande afholdes en aktivitet i form af
en konference eller en workshop. Formalet med
konferencen er at bidrage til hvordan en strategi
for sjeeldne sygdomme kan udformes. | EURO-
PLANSs anbefalinger, som knapt nok er feerdige,
vil fremga, at den nationale strategi skal inde-
holde konkrete mal pa en reekke udvalgte omra-

der og at strategien skal fare til implementering af
den henstilling, der er kommet fra EU. Herud
over kan den endelige strategi ogsa indeholde en
reekke andre omrader.

Deltagerkredsen i aktiviteten skal udggres af
alle interessenter, herunder patienter, myndighe-
der og forsknings- og sundhedspersoner. Ogsa
medicinalindustrien kan inviteres.

Planlaegning af aktiviteten
Eurordis stiller en radgiver samt et mindre belgb
til radighed for aktiviteten.

Radgiveren er svenske Britta Berglund, der
ogsa er ansvarlig for den svenske aktivitet.
Endvidere skal nedszttes en styregruppe.

Sjeeldne Diagnosers forretningsudvalg gnsker,
at den skal besta af: Britta Berglund, Eurordis,
Birthe Holm, Sjaldne Diagnoser/Ol-foreningen,
Liselotte Wesley, Sjeldne Diagnoser/foreningen
for Tubergs Sclerose, Marianne Jespersen, Sund-
hedsstyrelsen og den danske regerings repraesen-
tant i EUROPLAN, en repraesentant fra center for
sjeeldne sygdomme, en reprasentant fra klinik for
sjeeldne handicap og Lene Jensen, Sjaldne Diag-
noser der varetager sekretariatsopgaven.

Styregruppens rolle er at planlaegge aktivite-
ten. Medlemmerne af styregruppen vil saledes
ikke skulle treeffe politiske beslutninger.

Hvad nu?

Sjeldne Diagnoser har pataget sig at rekruttere
deltagerne til styregruppen. Dette sker i novem-
ber 2009 med henblik pa farste made i styre-
gruppen i januar/februar 2010. Brochure om
EUROPLAN forventes at foreligge i januar, lige-
som EUROPLANSs anbefalinger og udkast til in-
dikatorer forventes at foreligge i naestenfeerdig
version i januar 2010. Pa farste mgde i styregrup-
pen vil EUROPLANS anbefalinger blive gennem-
gaet, og bl.a. fglgende spargsmal vil blive sat til
diskussion:

- Malgruppe for workshop / konferencen, herun-
der medicinalindustriens deltagelse

- Dimensionering konference eller workshop eller
begge dele?

- Budget for konferencen

- Workshoppens / konferencens indhold

- Fastlaeggelse af tid, sted og leengde for
konference.

22. november 2009/LeJ
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Dllets humle er gavnligt for
knoglerne

Af: Karsten Jensen

| 1986 proklamerede komikerduoen, Totalpetro-
leum, bestaende af Jan Monrad og Sgren Rislund,
at @1 Er Gud. Maske vidste de dengang bare bed-
re eller var forud for sin tid for der er maske no-
get om snakken...

Det viser sig nemlig, ifglge ny forskning, at hum-
let @l er gavnligt for kroppen nar den skal danne
knogler. Sakaldt godt humlet gl brygget pa byg
rummer langt mere silicium end hvedegl og pils-
ner.

@1 med masser af bygmalt og humle rummer
mest silicium,” forteeller dr. Charles Bamforth fra
University of California. Han har sammen med en
kollega undersggt 100 forskellige gl for at blive
klogere pa, hvilke der indeholder mest silicium.
Sa snupper man en gl eller to om dagen sa drop
pilsnertypen og find en ale-type. @I af typen India
Pale Ale (IPA) er tilsyneladende humlet bedst.

Charles Bamforths undersggelse blev tidligere i
ar publiceret i Journal of the Science of Food and
Agriculture. Konlussionen er ikke til at tage fejl
af. Drop almindelige pilsnergl, hvedegl og alko-
holfrie gl og drik i stedet India Pale Ale — hvis
din gl skal veere bare lidt sundere. Disse ale-typer
er nemlig brygget pa bygmalt, der fra starten in-
deholder langt mere silicium end den hvedemalt,
der benyttes til pilsnere som vi kender det fra ek-
sempelvis Carlsberg og Tuborg.

| en gennem-
snitlig IPA er
mere end
dobbelt sa
meget silici-
um som i en
hvedegl, og
det alminde-
lige pilsnergl,
der er mest
populeer
herhjemme,
er ogsa langt
bagefter.

Forskerne fandt ifglge vi-denskab.dk ud af, at
IPA rummer 74 procent mere silicium end pils-
nergl.

Peter Vestergaard, overlaege ved Medicinsk En-
dokrinologisk Afdeling C p& Arhus Sygehus, af-
viser dog overfor videnskab.dk alle anbefalinger
om daglig indtagelse af gl for at styrke knoglerne
farend der foreligger yderligere forskningsresul-
tater.

N4, maske man skulle rode i LP’erne for at finde
en gammel skive fra 1986 med Totalpetroleum og
efterfglgende Monrad & Rislunds senere mono-
log med titlen @I, hvori de haevder at gl blev op-
daget ved et uheld. Skal.

Amerikanske forsag farer
maske til ny medicin for
Ol’ere

Af: Karsten Jensen

En reekke forsgg pa mus og rotter har vist sig at
have positivt udfald. Et forskerhold har testet et
stof, der blokerer for mus og rotters produktion af
serotonin. Musene og rotterne var i forvejen ble-
vet udsat for sygsommen osteoporose og forsker-
holdets forsgg viser, at dyrene fuldstendigt gen-
danner knoglemassestrukturen.

Forskerne pa Columbia University Medical
Center i New York har ifglge tidsskriftet Nature
Medice ogsa efterfalgende braeekket knoglerne i
dyrene og har konstateret, at knoglerne ser helt
normale ud. | gjeblikket forgarer ogsa fase 1-
forseg med mennesker, der dagligt indtager me-
dicinen i pilleform. Endnu er der lang vej inden
medicinen finder vej til tests pa personer med
knogleskarhed.

Serotonin er fgrst og fremmest kendt for sin
kemiske rolle i hjernen.

Mere D-vitamin

Af: Karsten Jensen

”Spis lgs af mad med D-vitamin, for stoffet er
ifalge nye undersggelser langt vigtigere for hel-
bredet, end man tidligere antog”. Det siger den
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amerikanske ernaringsekspert, Andrew Weil,
som er grundleegger af og direktar for Arizona
Center for Integreret Medicin ifglge epn.dk.

Weil haevder, at D-vitamin har en stgrre virkning,
end man tidligere formodede, og lige frem besid-
der helbredende egenskaber. ”D-vitamin er fanta-
stisk vigtigt for vores helbred,” siger Andrew
Weil, som nu anbefaler et dagligt indtag pa 2.000
internationale enheder (ie). 1 2005 lgd anbefalin-
gen pa 400 ie.

Bag anbefalingerne ligger blandt undersggelser,
der har pavist, at dgdsfald blandt aldre ofte heaen-
ger sammen med deres indhold af D-vitamin. Jo
hgjere koncentration af D-vitamin, jo stgrre chan-
ce for at blive aldre.

"Vi har i mange ar vidst, at D-vitamin er ngdven-
digt for kroppen for at kunne absorbere kalcium
og styrke knoglerne. Nye undersggelser har imid-
lertid vist, at D-vitamin ogsa @ger modstandskraf-
ten over for en reekke sygdomme som kreeft, hjer-
tesygdomme, allergier, psoriasis, sukkersyge,
psykoser og luftvejssygdomme, deriblandt ogsa
forkalelse og influenza,” forklarer Andrew Weil
til bladet Huntington Post.

Han anbefaler, at indtaget af D-vitamin gges dra-
matisk til 2.000 ie samt, hvis det kan lede sig go-
re, 10-15 minutter i solen.

Det har aldrig veaeret nogen hemmelighed, at D-
vitaminet, ogsa kaldt soltriol, eller 'sollyshormo-
net', menes at spille en rolle i udviklingen af sea-
sonal affektive disorder (SAD) og dermed vin-
terdepressioner. Nu tyder flere undersggelser pa,
at der ogsa er en sammenhang mellem D-vita-
minniveauet og psykiske samt neurologiske li-
delser som depression, skizofreni, sklerose og
Alzheimers. Det viser en dansk gennemgang af
250 forskningsstudier, som skriver Ugeskrift for
Leeger ifglge videnskab.dk.

Mahmoud Ashkanian, leege og forsker ved Neu-
ropsykiatrisk Klinik og Center for Psykiatrisk
Forskning ved Arhus Universitetshospital pape-
ger dog, at D-vitaminmangel kun er én blandt
mange faktorer, der spiller ind pa udviklingen af
psykisk sygdom.

”D-vitaminmangel kan ikke i sig selv forklare
depression og neurologiske sygdomme, men til-
standen kan holde sygdommene ved lige. Derfor
er det vigtigt at behandle, f.eks. med vitamin-
tilskud,” siger han til berlingske.dk.

Ifalge Andrew Weil er det svaert at na op pa sa
stort et indtag af D-vitamin alene gennem kosten.
Han anbefaler derfor vitamintilskud. Man kan
ikke fa for meget D-vitamin forklarer Weil ifglge
epn.dk:

”Der er ingen grund til at veere nervgs for et for
stort indtag. P& gode sommerdage med steerk sol
kan kroppen optage, hvad der svarer til 10.000-
20.000 ie i timen uden at tage skade. Overskuddet
udskilles automatisk.*
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Lidt hjeelp

- til opggarelse af merud-
gifter pa manedsbasis

Af: Preben Nielsen

OBS.: Der skal ggres opmaerksom pa,
at der er tale om eksempler, — du skal
selv indseette de ting, der er relevante
for Dig.

MERUDGIFTER TIL MEDICIN

Vi har merudgifter til medicin med 3.370 kr. om
aret

A har p.t. medicinbevilling til

B Apotek, hvilket vi gnsker at fortseette med eller
Vi keber betaler selv for medicinen pa apoteket,
hvorfor vi gnsker belgbet indregnet i den
manedlige merudgiftsydelse.

KOST

Diatisten pd CF-centret pd Rigshospitalet/Skejby
har opgjort A's behov for merudgifter til kost til x
kr. om maneden.

KORSEL TIL BEHANDLING

A er til kontrol pa RH/Skejby 1 gang om
maneden, hvor der hver gang keres x km, i alt x
km pr. maned.

NB: er der mere end 50 km til behandlende
center, skal regionens karselskontor deekke
udgiften.

A gar til tandlaege pa Frederiksberg (Sofus
Francks Venge 30), hun er henvist hertil af
Rigshospitalet, idet denne tandklinik bruger sterilt
vand.

A er til tandlzege ca. 6 gange om aret, hvor der
hver gang keres x km, i alt x km pr. ar, svarende
til x km pr maned.

Der kares til apotek ca. 2 gange om maneden for
at hente medicin m.m., hver gang keres x km, i
alt x km pr maned.

Det samlede karselsbehov pr. maned er dermed x
km pr maned.

P-AFGIFT

Vi betaler P-afgift ved besgg pa Rigshospitalet/-
Skejby. Der er udgifter pa x kr. pr. maned.

HOSPITALSINDLAGGELSER

Skriv det kun pa, hvis du regner med at dit barn
skal indleegges og i givet fald hvor meget, eller
aftal evt. at du kan vende tilbage, hvis der bliver
tale om indleeggelser

Nar A er indlagt til behandling, har vi
merudgifter til ekstra transport, angiv hvor meget
ekstra kost, angiv hvor meget overnatning, angiv
belgb bgrnepasning (af seskende), angiv hvor
meget.

EKSTRA BLEER

A har pa grund af sin sygdom meget affgring.
A bruger i gennemsnit 4 bleer, (dit behov er
maske anderledes, sa skriver du det), mere end
jeevnaldrende bgrn pr. dag.

1 ble koster i gennemsnit y kr., merudgiften
bliver derfor 4 x 30 x y kr.

EKSTRA TAJ

Der er tale om eksempler, du har maske andre
eksempler.

A bruger ekstra undertgj, pga. hyppige diareer,
anslaet til

A bruger ekstra tgj pga. ekstra slid ved vask,
anslaet til

A bruger ekstra tgj pga. misfarvning/pletter fra
medicin, anslaet til

A bruger ekstra tagj/sokker pga. saltafsondringer,
anslaet til

A bruger ekstra fodtgj (stevler, sandaler, sko)
pga. saltafsondringer, anslaet til

A bruger ekstra tgj og sko pga. sved og
saltudskillelse i forbindelse med fysiske
aktiviteter, sport m.m.

EKSTRA VASK
Neaevn kun de ting, der er relevant for dig.

Vi har ca. x vaske ekstra om ugen, det drejer sig
om:

Vask af dyne 1-2 gange om mdr., vask af senge-
linned, handklader og vaskeklude, vask af
undertgj, vask af tgj, der sidder teet pa kroppen,
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vaskeklude, stof bleer samt viskestykker til
renggring af medicin udstyr. | alt x vaske ekstra
pr. maned.

EKSTRA TORRING af tgj

Det meste tarres i tarretumbler, noget kan dog
tarres ude om sommeren. (Igen kun eksempel).
| gennemsnit x gange tarring ekstra pr. maned

EKSTRA UDSKIFTNING AF DYNE/PUDE

Skriv det pa, hvis det er relevant for dig, samt
antal.

AFLASTNING

Vi har behov for aflastning med x timer om
maneden pga. de ekstra opgaver i forbindelse
med A's sygdom.

Vi bruger hver dag x timer pa behandling, og har
derudover ekstra opgaver i forbindelse med.
Navn eksempler.

Vi vil gerne have aflastningen i form af:
Forteel om det drejer sig om pasning af barnet,
praktisk bistand i hjemmet som f.eks. renggring.

Vi har desuden brug for tilskud til barnepige, nar
vi skal i byen (og maske ogsa i andre situationer,
sa naevn dem), i alt x timer om maneden.

Hvis A ikke havde cystisk fibrose, kunne vi bruge
en stor skolepige, men vi er ngdt til at bruge en
ansvarlig voksen person. Vi vurderer merudgiften
til at veere 50 kr. i timen (forskellen mellem
aflenning af en voksen 110 kr. i timen minus
almindelig barnepigetakst 70 kr. i timen, — koster
en barnepige mere/mindre, hvor du bor, skriver
du det belgb).

DIVERSE UDGIFTER
Medtag kun det, der er relevant for dig.

Herudover kommer flere sma udgifter sa som:
Telefonudgifter ved opringninger til RH/Skejby,
el og vand til drift af behandlingsudstyr, affalds-
poser, éngangs vaskeklude, opvaskemiddel,
cremer til red numse, pletfjerner, hagesmaekke,
savlesmakker, vand og s&be der bruges pa de
mange ekstra bade og rengering, slibning af
mebler pga. medicinpletter, anslaet 100 kr. pr.
maned. Evt. ekstra skraldespand/pose

Behov for kompensation af
tabt arbejdsfortjeneste

Af: Preben Nielsen

Der er tale om eksempler, — du skal selv
indseette de ting, der er relevante for Dig.
A ma ikke komme i dagtilbud pga. risikoen for
infektioner, hvorfor jeg/vi har brug for tabt
arbejdsfortjeneste pa fuld tid

A kan kun holde til at veere i dagtilbud i x timer
om dagen, hvorfor jeg/vi har brug for at kunne
passe hende i hjemmet y timer om ugen

A har mange sygedage pga. CF, hvor hun ikke
kan passes ude, hvorfor jeg/vi har brug for at
kunne passe hende hjemme pa sadanne dage
Jeg/vi har behov for tabt arbejdsfortjeneste med
X timer om ugen.

Vi har falgende ekstra opgaver i forbindelse med
A's sygdom:

Daglig behandling
Beskriv hvilken behandling du giver, og hvor
lang tid den tager.

Ekstra arbejde i forbindelse med maltider
Beskriv hvilke opgaver du har, og hvor lang tid
de tager.

Instruktion af skole/dagtilbud/venner/-
familie m.m.

F.eks. Hjalp til barnet i forbindelse med maltider.
Beskriv konkret hvad du gar og hvor ofte.

Ekstra vask m.m.
Beskriv hvad du ger og hvor ofte.

Ambulante kontroller
Hvor tit, hvor lang tid tager det, skal en eller
begge foraeldre med.

Indleeggelser
Hvor tit, hvor leenge, hensynet til resten af
familien, herunder andre bgrn.
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LANDSDELSCENTRENE
FOR SJALDNE HANDICAP-
OG SYGDOMME

Rigshospitalet

>

PUC SRV 3.

Daglig leder: Overleege, dr.med. Allan M. 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 &.

Skejby Sygehus

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

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

Center for Sma
Handicapgrupper

Bredgade 25, opg. F, 5. sal
1260 Kgbenhavn K

TIf. 33 91 40 20 - Fax 33 91 40 19
csh@csh.dk - www.csh.dk

Centret har telefontid:
Mandag-torsdag kl. 9-14, fredag kl. 9-13
Radgivningen holder lukket onsdag

FORENINGS-VEJLEDERE

Har Du/l eventuelle problemer
- sma eller store?

Er det vanskeligt at komme igennem 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 preve at lgse dem i
feellesskab!

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

Hvis hjeelpen fra en af foreningens vejledere ikke
reekker, indhenter foreningen professionel hjlp, i
rimeligt forhold til foreningens gkonomi.

NYT: Nu kan vejlederne ogsa veere behjalpelige
som bisiddere, eller eventuelt henvise til en anden
person der kan patage sig opgaven.

Hold jer derfor ikke tilbage!

Foreningens frivillige vejledere:

@st for Storebeelt

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

Sten Spohr (oi’er)
Telefon: 40 95 66 67 — ss@dfoi.dk

Preben W. Nielsen (oi’er & foraelder)
Telefon: 44 68 42 23 — pwn@dfoi.dk
Vest for Storebeelt

Anne Haldrup (foreelder)
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 & foreelder)
Telefon: 75 33 77 99 — ksj@dfoi.dk
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Ui’” ADRESSER PA NETTET

Ligger du inde med adressen til en hjemmeside der kan have interesse for andre, sa

% é kontakt redaktionen for opdatering af denne side og link pa: www.dfoi.dk

Ol og andre Handicap

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

Sjeeldne Diagnoser
www.sjaeldne-diagnoser.dk

Sjeelden Borger
www.sjaeldenborger.dk

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

EURORDIS - Med manual for de sjeeldne
www.eurordis.org

Den Europeeiske Ol Organisation (OIFE)
www.oife.org

Handiinfo - Biler, hjaelpeordning og sagsbehand.

www.handiinfo.dk

Handicapviden - Vejviser pa omradet
www.handicapviden.dk

Videncenter For Beveegelseshandicap (VFB)
www.vfb.dk

Den Uvildige Konsulentordning (DUKH)
www.dukh.dk

NORD - Database om sjeeldne syndromer
www.rarediseases.org

Danske Handicaporganisationer (DH)
www.handicap.dk

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

Handicapportalen - alt om handicapomradet
www.handicap-portalen.dk

Handicappede Bilister i Danmark
www.ha-bil.dk

Rarelink - Nordisk side m. over 300 sjeeldne
www.rarelink.dk

Center for Ligebehandling (CLH)
www.clh.dk

Netdoktor - Sygdomme og foreninger
www.netdoktor.dk

Leegens Bord - Danmarks Radio
www.dr.dk/laegensbord

Handicap og Uddannelse

EMU
www.tilgaengelighed.nu

Specialpaedagogisk Statte (SPS)
www.su.dk/sps

Undervisningsministeriet
www.tgu.dk

Handicappede Studerende og Kandidater
www.hsknet.dk

Handicap & Forsikring

Europaeiske Rejseforsikring
www.europaeiske.dk

Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Vejledning/supplerende forsikringsdaekning
www.sum.dk

Danske Regioner - Vedr. rejsesygeforsikring
www.regioner.dk

Kommunernes Landsforening (KL)
www.kl.dk

Feriecentre & Huse

Sol og Strand - Sommerhuse egnet for kgrestole
www.sologstrand.dk

Folkeferie - Feriecentre hele landet
www.folkeferie.dk

Ribe Byferie — Brudesuite
www.ribe.byferie.dk

Fonde og Legater

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

Handicappede bgrns ferie - Fond
www. hbf.dk

Legat-Info
www.legat-info.dk

Legat-Net
www.legatnet.dk

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

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

Fondsdatabase (Socialministeriet)
www.fondsdatabasen.dk

Bolig & Indretning

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

al
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Danmark

Side 40



