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Bestyrelse & 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: 2325 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: rj@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: 36 45 26 45

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

Side 2



110 — plus det Igse...
Af: Karsten Jensen, formand - kj@dfoi.dk

Solen begynder at vise sig fra sin bedre side.
Vinden er svag. Vejrudsigten ser ud til at holde.
Mobiltelefonen er ladet op. Bilen er tanket. Navi-
gatoren har faet koordinater. Nord-nord-vest.
Kursen er sat og Tim Christensens becifringer far
et dB-tryk op, for denne dag er en god dag...

Forud ventede en karetur pa et par timer inden
det mine venner til stor morsomhed ofte har be-
tegnet som "kvinden i mit liv”, forteeller mig, at
destinationen er ndet. Og i dag var ingen undta-
gelse selvom jeg i dag dog ikke skeendtes eller
diskuterede med "kvinden”, der lzegger stemme
til rutevejledningerne i min navigator.

"Ankomst,” sagde hun pludselig.

Og der var jeg sa... Pa Vigse Feriecenter. Bilen
luskede lidt rundt for at finde Berit og Claus
Landbo som jeg havde sat steevne pa DFOl’s
arlige sommerlejr.

Og hvad skete der sa denne mandag. Det er fak-
tisk lidt sveert at forklare — men oplevelsen var
langt fra ukendt.

Motorhjelmen havde knapt tittet inden for i Ol
Campen far lejrchefen, Preben W. Nielsen, gik
hen til mig og klappede mig pa armen og sagde:
"Velkommen til.”, hvorefter han aflgste "kvinden”
og forklarede mig vejen hen til familien Landbo,
der ventede med frokost.

Og det var dér. Lige dér det skete. Nemlig, at jeg
igen fik den her oplevelse af, at her er rart at vee-
re og at den store — eller lille — familie vi vel fak-
tisk er, bare ger én glad i laget.

Folelsen af foreningens sammenhold er ikke
ubekendt. Jeg har sa ofte hart om medlemmer,
der har oplevet det jeg netop har beskrevet og
jeg har da ogsa ofte selv haft netop samme op-
levelse.

Men maske fordi solen skinnede, ungerne lege-
de, lejrchefen hilste og Tim Christensen slog to-
nerne an til 'Indy’ var det bare som om alt igen
gik op i en hgjere enhed.

Sommerlejren er en arlig tilbagevendende begi-
venhed. Et kig pa foreningens hjemmeside, i

galleri-delen, vidner da ogsa om den gode stem-
ning.

| &r var der igen tilmeldt et rekordstort antal delta-
gere. lkke feerre end 110 personer. Plus det lgse.
| &r var jeg, som geest tilhgrende den sidste kate-
gori — altsa det lgse.

Og hvad er det s& der treekker s& mange menne-
sker?

Jo, det er vel farst og fremmest dét, at alle ken-
der alle og at der er plads til nye og flere delta-
gere. Men ogsa igen at mades, hygge sig, spille,
fyrer en fest af, lave bal, fange greeshopper, mo-
tionere eller fa far og mor til at seette en drage
op. Alt sammen med personer som man har en
stor relation til udover den feelles reference som
Ol har givet. Og ndaaa ja, sa skal man heller ikke
glemme, at man pa en uges sommerlejr for alvor
kan nd at fa diskuteret sin bilansggning eller fa
rad og vejledning om smertebehandling — eller
bare hgre om hvordan andre lever sit liv med en
sjeelden diagnose. Selv ndede jeg at fa et par go-
de tips med pa vejen og forhabentlig afleveret
lige s& mange.

Efter frokosten landede jeg ved et par huse, hvor
trafikken til tider var mindst lige sa livlig som pa
Fredericia Banegard. Og her fik jeg hilst pa en
hel del deltagere — og resten fik jeg vist hilst pa
ved Ol Campens fgrste officielle faellesspisning.
Skent var det ogsa at konstatere, at ikke faerre
end tre nye familie var dukket op som deltagere.

Og naeste ar fra den 23.-30. juli i Musholm Bugt

Feriecenter, Korsgr... Nej, da skal jeg veere én af
de 110 overnattende og ikke en af de Igse...

Arskursus &
Generalforsamling 2011

afholdes i weekenden
9.-10. april
Hotel Trinity i Snoghgj, Fredericia,

Sa husk at satte kryds i kalenderen.
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Mgder & Arrangementer m.m.

2010/2011
3. oktober
5.-6. november
19.-21. november
29.-30. november
15. januar 2011
22.-23. januar 2011
9.-10. april 2011
15. maj 2011
23.-30. juli 2011
September 2011

Bestyrelsesmgde

EPPOSI — Workshop
DEADLINE / Ol-Magasinet

Arskursus & Generalforsamling
DEADLINE / Ol-Magasinet
Sommerlejr

Scientific Ol Conference (2.3.el

Sjeeldne Diagnoser / Repraesentantskab
Familiekursus (for bgrnefamilier)

Visionsseminar & Bestyrelsesmgde

AKTIVITETS-KALENDER

KAN OGSA SES PA DFOI.DK HVOR DEN JAVNLIGT OPDATERES

Sted

Vissenbjerg Storkro

Horsens

Pindstrup Centret, Ryumgard
Pragh

(udkommer ca. 1. februar)
Vissenbjerg Storkro
TRINITY, Snoghgj, Fredericia
(udkommer ca. 1. juni)
Musholm Bugt, Korsgar

4. weekend) | Dubrovnik, Kroatien

Annoncér i Ol-Magasinet

- sa stgtter 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 25_0 trykte eksemplarer og yder- (1 4r) (2 &r)
ligere 250 elektronisk, _— . 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: Lebende 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 tillaegges derfor ikke
foreningens hjemmeside. moms.
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Jason Watt og hans biler

Lyden af en toptunet motor, duften af breendt

gummi, synet af det ternede flag og dreammen
om en pokal kan let kombineres med handbe-
tjening fra Handi Mobil. Det har Jason gjort.

Senest er det hans Seat Leon, der har kart ham
frem til podiet i DTC 2009.

Vi har ogsa indrettet hans tidligere DTC-racere:
BMW, Volvo og Peugeot. Ligesom Porschen fra
Belgian Touring Car Series og Poloen fra Polo
Cup i Tyskland.

For ikke at tale om den rgde Ford GT.

Gasringen under rattet giver 240 hk pr. centime-
ters beveegelse.

Jason Watt: "Jeg har valgt Handi Mobil, fordi mi-
ne ting skal virke, nar jeg holder pa startgridden.
Og fordi Handi Mobil med sine seks afdelinger i
Danmark altid er i neerheden, hvis jeg har brug

Handi Mobil har indrettet hans biler med hand- for dem.”
betjening, elektrisk gearskifte mm. Det er effek- _ _ - '
tivt. Sa effektivt at podierne pa racerbanerne Kilde: Handi Mobils hjemmeside
matte ggres handicapvenlige.
”a”d 4 M b Y/ DIN LOKALE LEVERAND@R
, o AF HANDICAPBILER

handi-mobil.dk

~5

_Handi Mobil er Danmarks fgrende opbygger af
handicapbiler; bade i mangde og kvalitet.

Fundamentet er vores fremragende Handi Floor
alu-gulw'T 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 afprgvning af udstyr til ud-
levering af den fardige bil. Alle vores afdelinger
har mange demo-biler sddan at du kan prgve
udstyret og maerke efter om det fgles rigtigt at

bruge.
-~

s

HERNING 97 12 96 22
K@BENHAVN 43 20 57 00
AALBORG 96 96 15 22
RIBE 76 88 18 00
FREDERICIA 7593 17 00

R ALDRIG LANGT TIL HANDI MOBIL  ARHUS 86 24 44 22



OUH

Odense Universitetshospital

mm Svendborg Sygehus

Odense Universitets Hospital, OUH, har nu faet
officiel status som center for behandling af voks-
ne med OI. Dette fremkom ved et mgde samme
sted, med deltagelse af formanden og neaestfor-
manden i DFOI og formanden i Ol-Norden, Kim
Brixen og de to PhD-studerende Jannie Hald og
Lars Folkestad. Mgdet var om DFOI og medlem-
mernes deltagelse i to nye forskningsprojekter.
Laes om projekterne side 7 og 11.

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 reekke og firkant.

81719

3 4 6
4138 5

6 5 4
1 3
5 1 2
7 6 8119

4128

Opgiver du? Sa findes lgsningen pa side 38.

LANDSINDSAMLING

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

Ved afholdelse af landsindsamlinger
har foreningen mulighed for at fa andel
i bl.a. tips- og lottomidlerne.

Hvorfor og hvordan?
Resultatet af f.eks. en landsindsamling
har stor betydning for, hvor stor
andelen af disse midler, kan blive.
Det vil med andre ord sige, jo flere penge

foreningen selv indsamler, jo starre del kan vi
dermed forvente at fa af tips- lottomidlerne.

Landsindsamlingen har egen konti og
bidrag SKAL derfor altid indszettes pa:

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

Spegrgsmal vedrgrende landsindsamling
bedes rettet til:

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

PS.: Der kan ogsa indszettes stattebelgb
uden for indsamlingsperioden.

HUSK: At melde evt.
adresseeaendring til
kassereren og til
Ol-Magasinet

Deadline for naeste
nr. af Ol-Magasinet
er 15. januar 2011
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OSTEOGENESIS IMPERFECTA — VOKSNE

P& de endokrinologiske afdelinger, Arhus Syge-
hus, Odense Universitetshospital og Hvidovre
Hospital startes et studie af voksne patienter
med osteogenesis imperfecta. Studiet har til for-
mal at undersgge den genetiske baggrund for
sygdommen (DNA-analyse) og sammenligne
denne med svaerhedsgraden af sygdom. Malet
er forbedret diagnostik i fremtiden, samt mulig-
hed for mere preecis prognose og forbedret
behandlingsvalg.

Studiet henvender sig til voksne patienter med
diagnosticeret osteogenesis imperfecta i alderen
18-70 ar.

Studiet varer for den enkelte deltager ca. 2-3
mdr. | forbindelse med studiet vil der blive fore-
taget generelle helbredsundersggelser, knogle-
mineralmaling, blodpraver inkl. DNA-undersg-
gelse, hudprgve samt billeddiagnostiske under-
sggelser. | alt ca. 4-6 besgg af 1-1% times va-
righed.

Der indgar ikke medicinsk behandling i dette
studie.

Laes mere om projekterne pa side 11.

Hvis De er interesseret og gnsker yderligere
information, og eventuelt gnsker at deltage, ring
venligst til:

Osteoporoseklinikken
Arhus Sygehus
Tage-Hansensgade 2
8000 Arhus C

Forsggsansvarlig leege:
Jannie Dahl Hald
Mail: jahald@rm.dk

TIf: 89 49 76 81
Tidsrum:
man-fre 8-12

De vil blive stillet nogle spargsmal med henblik
pa om De kan medvirke i undersggelsen.

Undersggelsen er godkendt af Videnskabsetisk
Komité og Datatilsynet.

Projekterne bakkes selvfglgelig op
af bestyrelsen, der haber medlem-
merne vil tage imod tilbuddet.

Til salg

Brugt trailer med lukket kasse, bagklap/rampe,
stgtteben og bremser seelges.

Kan traeekkes af de fleste mindre biler, da dens
totalveegt er pa 750 kg og ma laste 450 kg.

Kassens mal:
Leengde 2 m / Bredde 1,2 m / Hgjde 1,5 m

Pris: kr. 7.000,00

Henvendelse redaktionen: Preben Nielsen,
TIf. 44 68 42 23 eller oi-magasinet@dfoi.dk
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Center for Sma Handicapgrupper nedleegges

Af: Karsten Jensen. kj@dfoi.dk

Socialminister Benedikte Kiger (K) har meddelt, at Center for Sma Handicap-
grupper nedleegges som selvejende institution. Sjeeldne Diagnoser beklager

beslutningen.

Socialminister Benedikte Kiaer.

Socialminister Benedikte Kiser har meddelt, at
Center for Sma Handicapgrupper nedlaegges
som selvejende institution. Nedlaeggelsen sker
som en konsekvens af sammenlaegning af en
reekke videnscentre under Socialministeriets
omrade. Ifglge DFOI's oplysninger ser det ud til
at CSH’s kompetencer fremover skal findes hos
VISO.

Sjeeldne Diagnoser beklager beslutningen:
"Center for Sma Handicapgrupper har i en ar-
reekke tilbudt gode, tveerfagligt baserede ydelser
til sjaeldne borgere og fagfolk pd omradet.
Seerligt i forhold til aben radgivning og vejledning
samt indsamling, generering og formidling af
viden,” udtaler formand for Sjaeldne Diagnoser
Birthe Holm.

Beslutning gar imod EU’s anbefalinger
Beslutningen om at nedlaegge Center for Sma
Handicapgrupper gar imod EU’s anbefalinger pa
omradet. "Pa europeeisk plan foregar et stort og
vigtigt arbejde omkring sjeeldne sygdomme og
handicap. EU’s sundhedsministre anbefalede i
2009 medlemslandene at lave nationale hand-
lingsplaner for sjeeldne sygdomme. Et element
heri er at etablere malrettede tilbud for at holde
fokus pa sjeeldne borgere. Center for Sma Han-
dicapgrupper har ofte pa europeeisk plan veeret
brugt som det gode eksempel. Derfor forekom-
mer det os meget uheldigt, at centret nedlaeg-
ges’, siger Birthe Holm.

Vi tager beslutningen til efterretning, og vi stiller
os meget gerne til radighed for dialog om, hvor-
dan de sm4, sjeeldne handicapgruppers behov
bedst muligt tilgodeses. Vi har ogsa en klar for-

ventning om, at vi bliver inddraget i processen,”
siger Birthe Holm.

Birthe Holm er foruden at veere formand for
Sjeeldne Diagnoser ogsa formand for Center for
Sma Handicapgrupper samt naestformand i
Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta.

Tidligere formand for DFOI og nuveerende redak-
ter af Ol-Magasinet, Preben W. Nielsen var som
bestyrelsesmedlem i DFOI tilbage i 1985/86, med
i et begyndende samarbejde med 7-8 andre sma
sygdoms- og handicapforeninger.

"Det var et rigtigt godt samarbejde, der bl.a. re-
sulterede i opstarten af Center for Sma Handi-
capgrupper i slutningen af 80’erne. Mere end 20
ar, der maske nu skal afsluttes?,” sparger han og
fortseetter:

"Et barn blev fadt. En aera slutter efter mere end
20 ar pa banen. Om vi skal se stiltiende til og ba-
re beklage socialministerens "store” beslutning,
kan kun fremtiden vise.”

Center for Sma Handicapgrupper og de kompe-
tente medarbejdere har gennem tiden velvilligt
hjulpet mange foreninger og deres medlemmer
med forskellige problemer og har altid veeret be-
hjeelpelig med relevante indleeg ved foreninger-
nes arsmader og kurser.

Fra Dansk Forening for Osteogenesis Imperfec-
tas side beklager vi ogsa lukningen af Center for
Sma Handicapgrupper, som er et center mange
af vores medlemmer har draget stor nytte af gen-
nem tiden ligesom DFOI pa officielt plan ogsa al-
tid har haft et godt samarbejde med centret.
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Orientering fra socialministeren, om hvordan CSH vil indga
| Videnscenter for Handicap og Socialpsykiatri

Kilde: CSH’s hjemmeside

| forbindelse med kommunalreformen i 2007 blev
videnscentrene pa handicap- og socialpsykia-
triomraderne knyttet til VISO for at fastholde og
styrke det faglige vidensarbejde. Formalet med at
samle de forskellige funktioner under VISO var
desuden at sikre en bedre ressourceanvendelse
som et fgrste skridt mod en mere hensigtsmaes-
sig organisering af videnscenterressourcerne.

Som en fortseettelse af det arbejde har jeg be-
sluttet, at 10 videnscentre og 3 vidensnetveerk,
der allerede er tilknyttet VISO pa forskellig vis,
samles i ét center med virkning fra 1. januar
2011.

Oprettelsen af videnscenteret betyder, at alle de
gode ressourcer, der i dag er spredt i de enkelte
videnscentre og vidensnetveerk, fremover samles
i én organisation, hvor faglig kvalitet vil veere i
hgjsaedet. Det betyder farst og fremmest en fag-
lig styrkelse af omradet til gavn for iseer bruger-
ne, men ogsa for institutioner og myndigheder.
Derudover bliver der nu mulighed for at foretage
en tveergaende koordinering af ressourcerne pa
tvaers af hele omradet for handicap og socialpsy-
kiatri, samtidig med at der er ressourcer til ogsa
at servicere mindre handicapgrupper.

Baggrund

Der er flere undersggelser, der har peget pa be-
hovet for en aendret organisering af videnscen-
trene. En ekstern afdaekningsrapport i forbindel-
se med Socialministeriets koncernprojekt, som
blev igangsat i 2008, pegede pa, at den nuvae-
rende organisering af vidensproduktion ikke er
hensigtsmaessig, samt pa behovet for et mere
systematisk arbejde med feelles brug af aktuelt
bedste viden til gavn for borgeren.

| foraret 2009 blev der foretaget en ekstern eva-
luering af VISO. Evalueringen pegede p4, at der
var behov for at seette fokus pa den fortsatte
udvikling af vidensfunktionen i VISO.

Ogsa VISOs faglige bestyrelse pegede pa dette
pa bestyrelsesmadet den 3. marts 2009, idet de
opfordrede Velfeerdsministeriets departement til
at kigge pa organiseringen af videnscentrene —
dels med henblik pa ressourceudnyttelsen og
dels med et fokus pa de omrader, der i dag er
udeekkede rent vidensmaessigt, idet bestyrelsen
understregede, at VISO skal sikre overblikket
over de faglige netveerk i Danmark.

Den ny organisering

Det nye center, Videnscenter for Handicap og
Socialpsykiatri, skal organisatorisk og bevillings-
maessigt indga som en selvsteendig del af VISO
0g Servicestyrelsen sammen med de tre videns-
centre, der allerede i dag ligger i Servicestyrel-
sen. Videnscentret far sin egen underkonto pa
finansloven.

Hjeelpemiddelinstituttet indgar ikke som en del af
centret, men viderefgres indtil videre som en
selvstaendig enhed og skal fortsat bidrage til vi-
densarbejdet i teet samarbejde med det nye
center.

Samlingen af videnscentrene skaber et starre
fagligt miljg, som kan medvirke til et mere spaen-
dende arbejde for medarbejderne samt starre
kvalitet i vidensarbejdet som helhed. Endelig
kommer videnscentrene teettere pa VISO'’s fag-
lige netveerk, der kan blive en vigtig samarbejds-
partner.

Samlingen af videnscentrene og forankringen i
Servicestyrelsen forventes at medfgre admini-
strative stordriftsfordele i stgrrelsesordenen ca. 5
arsveerk, som kan anvendes til styrkelse af vi-
denscenterarbejdet.

Det ny videnscenter placeres i Kgbenhavn og Ar-
hus i tilknytning til Servicestyrelsens gvrige enhe-
der. Centrene i gst samles i Kgbenhavn, og cen-
trene i vest samles i Arhus. Personalet i Videns-
center for Dgvblindfgdte forbliver fysisk placeret i
Aalborg pga. tilknytningen til Center for Dgvblind-
hed og Haretab. Alle medarbejdere i de nuvee-
rende centre vil fa tilbud om at fortseette deres
anseaettelse i det nye videnscenter.

| tilknytning til Videnscenter for Handicap og So-
cialpsykiatri bliver der etableret et fagligt rad be-
stdende af repreesentanter for brugerorganisatio-
nerne. Det faglige rad skal udarbejde bidrag til
arsprogram for Videnscenter for Handicap og
Socialpsykiatris virksomhed, herunder pege pa
omrader med behov for vidensudvikling samt
komme med forslag til prioritering af Videnscen-
ter for Handicap og Socialpsykiatris indsatsomra-
der. Herudover oprettes efter behov faglige net-
veerk, der skal bevare samarbejdet med de fag-
lige miljger.
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Konsekvenser for Center for Sma
Handicapgrupper

Etableringen af Videnscenter for Handicap og
Socialpsykiatri betyder, at Center for Sma Handi-
capgrupper ligesom de gvrige videnscentre ned-
leegges som selvejende institution pr. 31. dec.
2010, og at bestyrelsen ved arets udgang vil bli-
ve afbeskikket. Alle medarbejdere og centerle-
dere vil fa tilbud om at fortszette deres ansaettel-
se i det nye videnscenter.

Den videre proces

Servicestyrelsen er ansvarlig for fusionsproces-
sen og vil inddrage de nuvaerende videnscentre
mest muligt for at sikre den bedste proces for
medarbejdere og brugerorganisationer mv.
Servicestyrelsen vil hurtigst muligt tage kontakt til
de enkelte centre og bestyrelser for at aftale et
mgde, hvor der er mulighed for at drgfte bag-
grunden og malet med fusionen, samt aftale den
naermere proces i forhold til det enkelte videns-
center.

Med venlig hilsen

Benedikte Kiser

De bergrte videnscentre:

Dansk Videnscenter for Ordblindhed

Dansk Videnscenter for Stammen
Videnscenter for Bevaegelseshandicap
Videnscenter for Dgvblindblevne
Videnscenter om Epilepsi

Videnscenter for Hjerneskade

Videnscenter for Harehandicap

Videncenter for Synshandicap

Center for Sma Handicapgrupper
Videnscenter for Socialpsykiatri

Videnscentre allerede fusioneret med
Servicestyrelsen

xVidenscenter for Autisme

xVidenscenter for Dgvblindfadte

xVIKOM - Videnscenter om Kommunikation og
Multiple Funktionsnedseettelser hos Bgrn og
Unge uden et talesprog

Vidensnetvaerk m.v.

ASIUS — aktiv styrket Indsats

for Udviklingsheemmede med Synsnedseaettelse
NDU — Netveerk for Domfeaeldte
Udviklingsheemmede

Vidensteamet for psykisk handicappede og
hjerneskadede med problemskabende adfeerd

NYT CENTER SKAL
STYRKE RAD OG VIDEN
OM HANDICAP OG
SOCIALPSYKIATRI

Socialminister Benedikte Kiger
styrker radgivning og
vidensarbejdet pa handicap- og
socialpsykiatriomradet med
oprettelse af nyt, stort center.

Fra 1. januar 2011 far brugere og paragrende styr-
kede muligheder for rddgivning inden for handi-
cap og socialpsykiatri.

13 videnscentre og tre vidensnetvaerk, samles i
ét stort center - Videnscenter for Handicap og
Socialpsykiatri.

"Sammenlaegningen betyder, at vi bedre kan ud-
nytte ressourcerne, sa de, der hidtil har faet rad-
givning, fortsat kan fa det, samtidig med at vi kan
yde en service over for andre grupper, som ikke

hidtil har haft deres eget videnscenter”, siger so-
cialminister Benedikte Kieer.

Oprettelsen af det nye center betyder, at der sker
en faglig styrkelse af vidensarbejdet pa omradet
til gavn for isaer brugerne. For at sikre brugerind-
flydelsen oprettes et fagligt rad, der skal radgive
videnscentret og komme med forslag til priorite-
ring af videnscentrets arbejde. Herudover opret-
tes efter behov faglige netvaerk, der skal sikre en
teet kontakt til eksperter pa omradet.

Oprettelsen af videnscentret er en fortsaettelse af
det arbejde, der blev pdbegyndt med oprettelsen
af VISO's vidensfunktion i 2007. Centeret
placeres organisatorisk i tilkknytning til
Servicestyrelsen og placeres fysisk i Kgbenhavn,
Aarhus og Aalborg.

Yderligere oplysninger:
Rolf Olsen, fuldmeegtig, tIf. 33 92 93 37
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Nye forskningsprojekter skal saette fokus pa

voksne med Ol | Danmark

Af: Jannie Hald og Lars Folkestad

Leege og PhD studerende Jannie Hald og leege
og PhD studerende Lars Folkestad vil over de
neeste ar saette saerlig fokus pa voksne personer
med Ol i Danmark. Formalet med undersggelser-
ne er at fa et bedre indblik i sygdommens natur-
historie, for pa sigt at kunne bedre diagnostice-
ringen, behandlingen og opfalgningen af perso-
ner med Ol i Danmark. Projekterne starter over
de neeste maneder, og der rekrutteres deltagere
til undersggelse i bade Odense og Arhus. Du kan
i denne artikel leese lidt om de to phd studerende
0g projekterne.

Lidt om Jannie Hald og Lars Folkestad

Jannie Hald (JH) er laege, uddannet fra Arhus.
Hun har vaeret laege i snart 4 ar og har arbejdet
pa hendes PhD projekt det seneste ar. JH bliver
vejledt af overleege dr.med PhD Bente Langdal,
der er specialist i knoglesygdomme og seerligt
genetik. Lars Folkestad (LF) har veeret laege i
godt 3 ar og er ansat i en kombineret PhD og
hoveduddannelses stilling. Han er ved at ud-
danne sig til endokrinolog og er ansat pa Syd-
vestjysk sygehus Esbjerg, hvor han har sit kli-
niske arbejde og ved Odense Universitets Hos-
pital, hvor han har sin forskningsstilling. Han har
arbejdet med forberedelserne til sin PhD det se-
neste ar. LF har professor Kim Brixen som vej-
leder. Kim Brixen har gennem en arraekke arbej-
det med sjeeldne sygdomme og er professor i
knoglemetaboliske sygdomme ved Odense
Universitet.

PhD-studiet er en forsker uddannelse, hvor man
med fokus pa et emne skal leere at forske, men
ogsa frembringe ny viden. JH har derfor valgt at
fokusere meget pa de genetiske arsager til, at
man far Ol og hvordan Ol giver sig til udtryk hos
den enkelte person. Dette fordi man gnsker at
malrette behandlingen til den enkelte ud fra en
samlet profil af bAde symptomer og arvemateria-
le. JH vil pa sigt undersage effekten af forskellige
lazgemidler, med det mal at give voksne med Ol

et bedre og mere malrettet behandlingstilbud. LF
vil lzegge fokus pa knoglebrud og risikoen herfor.
Dette fordi hyppige brud er en vigtig komponent i
Ol. Ved at undersgge brudrisiko og —hyppighed,
er habet bedre at kunne identificere de personer,
som ville have bedst gavn af behandlingen.

De to PhD projekter supplerer hinanden, og der
er et godt samarbejde pa tveers af specialer og
sygehuse.

De aktuelle projekter

Vi rekrutterer deltagere til to projekter aktuelt.
Det ene har base i Arhus og er et beskrivende
studie med fokus péa voksne personer med Ol, i
forste omgang de, der ikke aktuelt modtager be-
handling. Formalet med undersggelsen er at
sammenligne tegnene pa Ol med den genetiske
baggrund.

Det andet med base i Odense har fokus pa knog-
lestruktur og knoglemasse hos voksne personer
med Ol. Undersggelsen af knoglens mikroskopi-
ske struktur benytter en ny slags CT scanner
(sakaldt HR-pQCT eller XtremeCT), der med kort
scanningstid og minimal stralebelastning kan
fremstille et 3-dimensionelt billede af knoglen i
underarm eller skinneben uden gene for deltage-
ren. Dette vil biddrage til vigtig viden om arsagen
til knoglebrud hos personer med Ol.

Fremtidige projekter

Der planlaegges flere projekter, der vil lgbe af
stabelen de naeste par ar. JH, LF og medlemmer
fra DFOI og Ol-Nordens bestyrelser har mgdtes
en gang til et mgde for at diskutere projekterne
og vil fortseette dette arbejde saledes, at projek-
terne udvikles i samarbejde mellem forskere og
de personer, projekterne omhandler. Dette gar,
at der over den naeste tid vil veere artikler og op-
leeg fra JH og LF som du, som leeser er velkom-
men til at kommentere eller spgrge ind til.

Skulle du have lyst til at hgre mere om de to un-
dersggelser, der er gdet i gang nu, kan du kon-
takte:

Lars Folkestad, om XtremeCT scannings projek-
tet via mail: Lfolkestad@health.sdu.dk

Jannie Hald, om undersggelsen, hvor tegn pa Ol
sammenlignes med den genetiske baggrund via

mail: jahald@rm.dk

ivue L.


mailto:Lfolkestad@health.sdu.dk
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Foretraeede om sjaeldne patienters tandproblemer

| foraret havde Folketingets Sundhedsudvalg de sjaeldne patienters tand-
problemer pa dagsordenen, og Sjeeldne Diagnoser havde onsdag den 19.

maj foretraede for udvalget.

Folketinget behandler forslag B65, hvori det fore-
slas, at mennesker med sjeeldne sygdomme kan
opna tilskud til tandbehandling, hvis deres syg-
dom indebeerer et ekstraordinaert behov herfor.

Sjeeldne Diagnoser har i denne anledning haft fo-
retreede for Sundhedsudvalget og var repraesen-
teret ved formand Birthe Holm samt Rigmor Lis-
beth Justesen, der lider af osteogenesis imper-
fecta og fortalte om sin sygdom og konsekven-
serne af manglende tandbehandling.

Herudover deltog ogsa socialfaglig konsulent
Gunver Bording, Center for Sma Handicapgrup-
per og Jette Daugaard-Jensen, centerleder pa
Odontologisk Landsdels- og Videnscenter, RH.

Formanden for Sjeeldne Diagnoser Birthe Holm
udtaler, at Sjaeldne Diagnosers formal med fore-
treedet er at stille viden til radighed for politikerne:

- Vi har den relevante information, og den vil vi

gerne videregive til landets beslutningstagere. Vi
er nemlig klar over, at det er en kompliceret pro-
blemstilling og at der er et afgraensningsproblem.

- Det veesentlige for os er at forteelle om det vir-
kelige liv og den situation, mennesker med sjeeld-
ne sygdomme har, isger nar sygdommen betyder
ekstraordineert behov for tandbehandling, udtaler
Birthe Holm.

Politikerne var ogsa interesserede i de mere tek-
niske spgrgsmal, og iseer udgifterne samt om-
veeltningen efter den nye lovgivning i 2001 blev
der spurgt ind til.

Birthe Holm var tilfreds med mgdets forlgb:

- Mit indtryk er, at vores problemstilling blev rig-
tig godt modtaget, og politikerne virkede interes-
serede i omradet. De tog velvilligt imod os, lytte-
de interesseret og stillede relevante spgrgsmal,
slutter Birthe Holm.

Kilde: Sjeeldne Diagnoser, Nyhedsbrev

Rigmor Lisbeth Justesen

Det var noget af en oplevelse! lIkke alene pga. af
anledningen vi kom for, men ogsa dagen, hvor
det skulle finde sted: For selv samme formiddag
fremlagde regeringen sin genopretningsplan, sa
man kunne virkelig maerke at der var noget i geer-
de. Mange af sundhedsudvalgets medlemmer
kom ikke til mgdet, men Birthe, Jette Daugaard,
Gunver Bording og jeg fik da fremlagt vores vig-
tige sag pa 6 min. Hvorefter politikerne kunne
sparge.....og et af spgrgsmalene var selvfolge-
lig: Hvad koster sa det? 250.000 kr. pr. patient
var svaret. Og man regner med der skal seet-

tes 30-40 patienter i gang om aret. Sa det vil sige
at det vil koste rundt regnet 7.5 mio. om aret.
Maske ikke noget godt tidspunkt at bede om det!
Men jeg faler, at jeg har fart sagen sa langt det
kan lade sig gare...... og sa er det jo op til de
bevilgende myndigheder at klare resten.

Laes mere pa neeste side!
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En tand til

Af: Rigmor Lisbeth Justesen

| maj maned oprandt endelig dagen for det leen-
ge imgdesete og planlagte foretreede for Folke-
tingets Sundhedsudvalg med sagen: store og
uforudsete udgifter til tandbehandling for forskel-
lige patientgrupper med kroniske sygdomme.

Vejen gik for mig siden 2001 via fglgende instan-
ser: Kommunen, Amtstandplejen, Odontologiske
Center i Kgbenhavn, Statsamtet, DUKH, Om-
budsmanden, Sundhedsministeren og Styrelsen
m.fl. for at hitte rede i, hvad der er op og ned i
lovgivningen pa tandplejeomradet.

Med god bistand fra CSH og Sjeeldne Diagnoser,
er det efterhanden lykkes at finde frem til mange-
tydige og - ikke mindst mangelfulde — tolkninger
af lovgivningen.

Desveerre er konklusionen indtil videre, at man
som voksen med en kronisk medfgdt sygdom
kun kan fa gkonomisk tilskud til én starre be-
handling i livet - ogsa selvom man har flere og
livslange specialistkreevende tandproblemer.

Hvis man er s& uheldig at veere faldet i gryden
med darlige tand-gener og derfor livet igennem
ma regne med opfglgende og kostbare behand-
linger, er der nu kun én vej frem: nemlig at forsg-
ge at pavirke politikerne til at aendre lovgivningen
pa omradet.

Sagen er nemlig den, at man som kronisk patient
hverken kan fa forsikringsmaessig hjeelp fra f.eks.
Danmark, hente stgtte gennem kommunen eller
f.eks. ops@ge billig behandling i udlandet, hvor
tandlaegerne i f.eks. Sverige ikke tgr ga ind i sa
specielle behandlinger.

Det var med den Klare intension, at gare politiker-
ne opmaerksom pa de alvorlige konsekvenser det
kan have for mennesker med sjeeldne diagnoser,
at vores lille deputation efter lang tids planleeg-
ning den 19. maj fik foretraede for Sundhedsud-
valget lige inden Folketinget gik pa sommerferie
..... og lige inden: Sorte onsdag i Dansk politik.
Tilbage til det senere.

Delegationen bestod af Jette Daugaard Jensen
fra Odontologisk Center pa Rigshospitalet, Gun-
ver Bording fra CSH, Birthe Holm fra landet, hvor
fokuseret indsats gror og undertegnede.
Desveerre var der i sidste gjeblik afbud fra Anne
Larsen fra Ehlos Danlosforeningen.

Et foretreede er en alvorlig sag! Lige fra det gje-
blik man begynder at arbejde hen imod det og

indtil man gar igennem de utallige sikkerhedstjek,
der far udenrigslufthavnen til at blegne.

Opskriften er som faglgende: Farst tager man en
langvarig gennemtaersket sag, putter den i en fla-
ske med diverse Centre involveret, bl.a. en tidli-
gere garvet politiker, en jurist, en Odontologisk
fagperson og et par patienter. Dertil tilssetter man
diverse optakter og forhandsmateriale, som skal
sendes til Sundhedsudvalget i 80 eksemplarer pa
forhand. Datoer eendres, mader aftales, og alle
ingredienser destilleres igennem utallige e-mails.
Dertil kommer, at man saetter sig ind i reglerne
for et foretreede: Deputationen far adgang igen-
nem sin ordfgrer. Den far praecis 7 minutter til at
fremfare sin sag, ma ikke stille spgrgsmal til poli-
tikerne, som til gengeeld far 7 minutter til at rette
et samlet spargsmal til gruppen. 1 minut til at
komme ind og ud af daren.

Slutteligt rystes hele indholdet sammen pa et
optaktsmgde inden cocktailen er klar til nervas
servering. | vores tilfeelde onsdag den 19. maj
2010. Preecis samme dag, som regeringen hav-
de valgt at preesentere deres famgse genopret-
ningsplan, hvor det overordnede mal var at be-
skeere finansloven med 24 mia. kr.!

Sa da en folketingsbetjent abnede flgjdaren ind
til det allerhelligste var det til et steerkt reduceret
udvalg. Under halvdelen af udvalgets folketings-
medlemmer var til stede.

Vi blev bestemt hgrt — bl.a. at omkostninger for
opfalgende tandbehandlinger af patienter med
sjeeldne diagnoser kan lgbe op i 250.000 kr. for
den enkelte.

Men det var som sagt noget af en uheldig dag at
praesentere gnsket om flere midler pa finanslo-
ven til tandbehandlinger.

Som etiketten er, far deputationen ingen direkte
respons fra udvalgets medlemmer, men lad os
krydse fingre for, at nar der i efteraret bliver rejst
aendringsforslag til lovgivningen pa omradet, vil
der veere tilstraekkeligt med politikere med bid i!

Lim medfglger?
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Musholm Bugt Feriecenter

Ol sommerlejr 2011

Da det desveerre ikke mere er muligt at benytte Marielyst pa Falster, er Musholm
Bugt Feriecenter i Korsgr, et anderledes og meget spaendende sted, booket til
sommerlejren 2011 i dagene 23.-30. juli.

Plantegninger

4 personer 6 personer
Desveerre har vi ikke mere end 26 huse. Nogle
kan variere i stgrrelse, men alle er indrettet for
handicappede.

Husene er:

- 6 huse pa 38 m2 for 2 personer

- 3 huse pa 73 m2 for 4 personer
- 16 huse pa 75-105 m2 for 6 personer
- 1 hus pa 240 m2 og til 13 personer

Maske er der flere af de unge der kunne teenke
sig at bo sammen "uden foreeldre” i dette store
hus? Andre grupper kan ogsa laegge billet ind.
Giv snarest svar til Preben pa: pwn@dfoi.dk om
| er interesseret, eller har en anden ide/lgsning.

Egenbetaling...

... vil for denne sommerlejr nok blive aendret fra 2 personer 13 personer
pr. familie/hus til pr. voksen, hvad der nok er me-

re retfeerdigt i betragtning af de flere forskellige

str. huse. Bgrn/unge under 18 &r vil dog stadig OBS: Ikke alle huse er gengivet, da nogle kan
veere gratis, ogsa dem der evt. vil bor sammen i variere i stgrrelse. Indretningen kan ogsa veere
det store hus. forskellig.

Alt om dette og tilmelding i Ol-Magasinet (januar .

2011). Se mere pa: www.musholm.dk
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Orientering og formal med afholdelse af sommerlejre!

At deltage pa Ol foreningens arligt tilbageven-
dende sommerlejr er blevet meget populeert,
med mere end 100 deltagere de seneste ar.
Succesen skyldes sikkert det gode sociale liv og
en hyggelig sommerferie, men det er en meget
stor udgiftspost pa foreningens regnskab.

Bestyrelsen har derfor pr. 2010 opsat nogle vej-
ledende punkter, mest som information, men
ogsa for at ggre medlemmerne mere opmaerk-
somme pa eksempelvis baggrunden og formalet
med, at der med gleede stattes gkonomiske op
om denne store aktivitet:

e Sommerlejre for familier med Ol skal som
udgangspunkt afholdes et sted i Danmark og
oftest af en uges varighed. Bestyrelsen
udveelger tilgeengelige steder og tidspunkt.

e Palejrene skal det sociale samvaer veere i
fokus og er som sadan hele grundlaget for
bestyrelsens engagement, opbakning og
gkonomiske stgtte. Kan bl.a. afspejles i den
store effekt det har pa de deltagende bgrn
0g unge, som opbygger teette relationer.

e Det er vigtigt, at deltagerne er indstillet pa at
dele af egne erfaringer med andre pa lejren.
Giver stgrre samhgrighed omkring Ol.

Deltagerne bgr vaere opmaerksomme pa, om
andre pa lejren eventuelt kan drage nytte af
ens samveer, hjeelp eller statte.

Deltagere fra tidligere lejre, bar veere op-
maerksomme pa nye familier, sa disse ikke
faler sig uden fort. Det kan veere sveert at
veere ny.

Deltagerne bgr veere indstillet pa at del-tage
aktivt i de feelles og gratis aktiviteter. Det er
dog frivilligt.

Deltagerne opfordres til, at komme med go-
de ideer - planlaegge eller selv arrangere
feelles aktiviteter, for henholdsvis bgrn, unge
og voksne. Aktiviteterne udfares pa frivillig
basis. Gode ideer til arrangementer ma
gerne pafares ved tiimelding.

Den farste dag pa lejren, afholdes et vel-
komst og informationsmade med opdatering
af de pa dagen indkomne forslag til ugens
program.

Foreningen er initiativtager til en feelles grill-
aften for alle deltagerne (oftest mandag) og
indkgber/betaler diverse kad og pglser mv.
hertil. Deltagerne skal selv sgrge for gvrigt
spiseligt tilbehgr samt drikkevarer til eget
forbrug.
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Udgifter af rimelig omfang, forbundet med
aktiviteter for b@arn og unge, kan deekkes af
foreningen efter forudgaende aftale.

Udgiften for huse til familier med bgrn og
unge med Ol under 25 ar daekkes i starste
mulig omfang af Velfserdsministeriets
handicappulje. Foreningen statter ogsa her
gkonomisk.

Voksne med Ol uden bgrn (enlige/par), op-
fordres til at dele hus med andre ligestillede
(intet krav), hvis det er indrettet med dobbelt-
/separat sove og toilet/bade forhold, men
ogsa gerne hus uden disse faciliteter. Hvem
man eventuelt vil dele hus med, overlades til
egne og indbyrdes gnsker. Husenes kapa-
citet da udnyttes bedre og mindsker samtidig
egenbetaling og foreningens udgift. Disse
huse deekkes udelukkende af foreningens
egenkapital.

Foreningen eller "lejrchef” skal informeres
hurtigst mulig, hvis man eventuelt ikke del-
tager alle dage pa lejren, (f.eks. ved senere
ankomst/tidligere afrejser), eller pa anden
made bliver forhindret. Ved sygdom mv. kan
der bedes om dokumentation.

Der er ingen hindringer for, at lejrens delta-
gere kan have gaester, der kan deltage pa
lige fod ved de gratis aktiviteter. Stgttemed-
lemmer medregnes som gaester. Gaester =
personer der normalt ikke bor i samme bolig
som familien, undtaget er segtefeelle/-
samlever.

Bestyrelsen fastsaetter egenbetaling og
geestepriser for deltagelse pa foreningens
sommerlejre.

Alle deltagere pa en af DFOI arrangeret og

afholdt sommerlejr, bedes altid sgrge for, at
alle de for stedet og omradet geeldende or-

densregler respekteres og overholdes.

Bestyrelsen 2010

Egenbetaling og priser for
stgttemedlemmer/gaester
ved deltagelse pa DFOI
sommerlejr 2010

Aktive medlemmer:

e Ol familier (familie med eller uden bgrn) pr.
hus/uge — 2.000,00 kr.

Aktivt medlem = person (familie) der er fyldt 18
ar, som har Ol, er 1.grads sleegtning (foreeldre og
sgskende) og aegtefeelle/samlever til aktivt med-
lem.

Stgttemedlemmer og gaester:

e Voksne pr. person/dggn - 200,00 kr. + 50,00
kr. for evt. grillaften

e Voksne pr. person/uge — 1.000,00 kr. inkl.
grillaften

e Bgrn/unge (u.18 ar) pr.
dagn/uge/grillaften, halv pris

Stgttemedlem og geest = gvrige personer, undta-
get segtefeelle/samlever til aktivt medlem, og som
ikke til daglig bor i samme bolig,

Bestyrelsen opfordrer til, at personer der ikke kan
opna aktivt medlemskab, bliver stgttemedlem for
100,00 kr. arligt, iht. foreningens vedtaegter § 3
og 4.

Eventuelle spgrgsmal, bedes rettet til
foreningens formand.

OBS: egenbetalingen eendres muligvis for
sommerlejren 2011 — se side 13.

Dansk Forening for U

OSTEOGENESIS IMPERFECTA
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Mesterlige nyheder
fra Bornholm

Af: Rigmor Lisbeth Justesen

Da der den 29. august blev afholdt Danmarks-
mesterskab i lydighed for hunde i Svendborg, var
det med deltagelse fra Bornholm af Ane Ander-
sen, der blev udtaget sammen med sin kun 15
maneder gamle Golden Retriever, Celina.

Som datter af Ea og Jgrgen Andersen har Ane
ikke sin interesse for dyr og dressur fra fremme-
de. Det er da ogséa en hvalp fra familiens egen
opdraet, der sammen med Ane og hendes store
stykke treeningsarbejde fagrte frem til udtagelsen
til Danmarks-mesterskabet.

Ane, Celina og Ea tager sig en hyggestund.

| hver konkurrenceklasse til mesterskabet bliver
der kun udtaget 20 deltagere fra hele landet og
det var sdledes noget af en preestation, at Ane,
der er kagrestolsbruger og Ol’er, blev udtaget med
den unge hund i klasse 1.

Bade i disciplinerne Lydighed og i Rally opnaede
Ane fine placeringer som nr. 6 i Danmark i sin
klasse.

| Lydighed gives der point efter hver gvelse med
hunden. Der indgar ca. 7-8 gvelser, s& som:
Linefaring, Fri ved fod, Sta, Fremsending, Appor-
tering og Stillingsskift.

Der er strenge regler for, hvordan man ma give
tegn til hunden. F.eks. ma der absolut kun gives
godbidder pa ringsiden.

Rally adskiller sig fra disciplinen ved, at veere en
smule mere uformel, men fordrer et stort samar-
bejde mellem hund og ferer pa en bane med 10-
20 opgaver, der er bestemt af dommeren og hvor
point gives bade pa tid og korrekthed.

Det var kun fa point og smafejl, der adskilte Ane
og Celina fra en endnu hgijere placering. Sa lur
mig om ikke de traeder et par trin op pa klasse-
mentet naeste ar, hvor Danmarks-mesterskabet i
gvrigt afholdes pa Bornholm den 27. august.

Kan forsikre, at vi i alle tilfeelde vil veere et par
lokale fans til at heppe. Tillykke med den flotte
placering, Ane!

S& karer det!

Ogsa et stort tillykke fra Ol-Magasinet, med
hab om at hgre meget mere nar tid er.
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Ol flagdag

Af: Rigmor Lisbeth Justesen

Den 5. september var der flagdag for udsendte
danske soldater. Samme aften faldt jeqg tilfaeldigt
ind i en tv-udsendelse. Den satte nogle tanker i
gang, som jeg her har lyst at dele.

| anledning af flagdagen havde DR1 et indslag
om de alvorlige fglgevirkninger, som udsendte
soldater kan blive ramt af oven pa de barske
oplevelser, som de er ude for i krigszone.
Udsendelsen beskrev hvordan en procentdel af
soldaterne bliver ramt af PTSD, post traumatisk
stress syndrom, efter hjemsendelsen.

Med ars forsinkelse kan der opsta symptomer,
som relaterer til de voldsomme oplevelser de har
haft i krigszoner.

Symptomerne kan f.eks. veaere: ubehagelige
hukommelses—flash back, overreaktion ved for-
skreekkelse, overfglsomhed for lyde og input,
rastlgshed, hukommelsessvigt, koncentrations-
besveer, social isolation, depression mm.

Efter udsendelsen sad jeg tilbage med en bizar
folelse af, at mange af de symptomer kender vi
da godt i min familie. Om end det er en anden
form for "krig”, der er blevet udkeempet i vores
zone.

Nar man lever i en familie med en kronisk syg-
dom som Ol, hvor der ofte opstar akutte episoder
med brud, indlaeggelser, operationer og uforud-
sete haendelser, er man bade som patient og
som pargrende i seerdeleshed udsat for et stres-
sende alarmberedskab.

Mon ikke der er andre der har oplevet, at det kan
veere sveert at fa adrenalinniveauet til at falde og
fa bragt proportioner pa plads i hverdagen, oven
pa nedslag af "oi-granater”?

Bedst som jeg sad der med fjernbetjeningen i
handen gik der en pras op for mig: for lige sa
sveert det tilsyneladende kan veere for en vis
procentdel af de steerke udsendte soldater at
indse og bearbejde deres psykiske skrgbelighed,
lige s& sveert kan det maske vaere for mennesker
med en kronisk fysisk lidelse, at bearbejde de
voldsomme oplevelser, som tilvaerelsen og be-
handlingssystemet giver ad are.

Maske forholder det sig ligefrem sadan, at en vis
procentdel af os Ol’ere eller vore pargrende lever
med tilsvarende psykiske eftervirkninger af det,
som familien har veeret udsat for?

Heldigvis findes der mange kreative, individuelle
og sjove mader at veere i livet pa — ogsa, nar
man lever med et handicap/sygdom. Det behgver
slet ikke at veere det, der ligger i vejen for at leve
et godt liv....men ikke desto mindre, fik udsendel-
sen mig til at teenke pa, om der maske kan sidde
nogle Ol'ere derude i landskabet - afsondret og
isoleret i deres egen fastlaste situation; fanget
ind - ikke alene af nogle fysiske udfordringer -
men ogsa af de psykiske efterdgnninger?!

Nogle, som ikke selv orker at tage initiativ til at
opsgge feellesskab....lige som soldaten, der har
forskanset sig i skoven, hvor han slipper for at
forholde sig til lyde, meninger, medier og mgder?

Indtil for et par ar siden var det et udbredt tabu,
at steerke maend, kunne blive psykisk svage af de
oplevelser de var udsat for i kamp. Gudskelov er
der pa det seneste kommet en starre bevagen-
hed omkring den problematik. Der arbejdes fra
officielt hold pa at formulere en veteranpolitik, der
tilbydes psykologhjeelp, oprettes stattegrupper og
hjeelpe-telefonlinjer.

Flagdagen er — uanset om man er enig i rigets
deltagelse i krigshandlinger eller ej - endnu et
skridt pa vejen for at synliggare og respektere de
omkostninger, som soldaten og hans pargrende
ma betale.

Uden sammenligning i gvrigt — og uden forvent-
ninger om at Ol-foreningen far sin egen flagdag —
vil jeg dog tillade mig at gare et lille kip med fla-
get for at foreningen stadigt saetter psykologiske
emner pa dagsordenen og medvirker yderligere
til at nedbryde tabuer og aspekter ved OI, som
kan veere sveere — men vigtige, at fa bearbejdet.
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Ung kvinde med Ol fra Frankrig mgder ung

pige med Ol i Chile

Af: Laurette Paravano — Oversat fra engelsk (Googlet) af Preben Nielsen

Folgende artikel viser betydningen af et
projekt OIFE vil fokusere pa i fremtiden
”Student Exchange”.

Ligesom mange andre unge, med eller
uden et handicap, havde Laurette, en ung
kvinde med Ol fra Frankrig, gsnsker om at
studere i udlandet. Under sit ophold mad-
te hun Camila, ogsa med OI.

"For et par ar siden, havde jeg som studerende
mulighed for at vaere et helt ar i Sydamerika, i
Chile for at veere mere praecis. Jeg havde altid
veeret fascineret af det underligt formede land, et
langt og smalt stykke land mellem Andesbjerge-
ne og Stillehavet.

Jeg var 21 og havde nogle meget tungtvejende
grunde til at veere der: opdage en anden kultur,
taler spansk flydende, studere nye materialer ...
Men selvfglgelig var der ikke de sande motiver.
Den vigtigste grund var at bevise, at pa trods af
at veere skragbelig, lille og ga med krykker, var jeg
i stand til selv at forvalte mit liv 12 tusind km vaek
fra mit hjemland.

Jeg tror ikke, at jeg fandt det som en udfordring
for mig selv, fordi jeg var ret selvsikker og ikke
bekymret for, hvordan man forvalter der. Maske
skal jeg takke mine forzeldre, som aldrig palagde
ungdvendige begraensninger for mig og opfordre-
de mig til at leve mine erfaringer ud i stgrst mu-
ligt omfang. Men jeg havde brug for at bevise for
andre og blive anerkendt som en, der var i stand
til at forvalte, og for at veere uafhaengig ... Jeg
kan sige, at denne oplevelse har hjulpet mig
meget, da jeg havde mit farste jobinterviews!

Mit ophold i Chile har veeret meget godt og inte-
ressant. At tage bussen var en farlig sport, men
jeg kunne ggare det. Folk var meget venlige og
hjeelpsomme og ukomplicerede over for handi-
cappede.

Men der er en anden historie i min historie:

| Santiago madte jeg en ung Ol pige, Camila pa
12 ar, som havde en meget svaer form for Ol og
havde knoglebrud naesten hver uge. Camila var
fra en fattig familie, men hun var ret heldig sam-
menlignet med andre handicappede bgarn, hun
havde sin egen kgrestol, og laeste i et kollegium.
Hendes far karte hende i skole eller pa hospitalet

med bil. Under opveeksten har hun ikke haft nog-
le starre frakturer. Hun studerer grafisk design og
er meget tilfreds med det.

Camila er imidlertid en af de f& handicappede
barn der har en chance og jeg kunne se de pro-
blemer, fattige familier med handicappede bgrn
havde. De lever i fattige huse og kan ikke varme
ordentligt om vinteren, sa bgrnene har ofte luft-
vejsproblemer. Derudover er der smog i Santia-
go. Nogle bgrn har ikke kagrestol og kan ikke blive
behandlet pa hospital, fordi deres foraeldre ikke
har bil eller rad til taxa. De kan ikke fa regel-
maessig behandling, og ikke rad til at medicin.

Foreeldre har
ogsa proble-
mer med at
udfylde formu-
larer eller for-
sta mail fra
myndighedern
e osv. Enlige
m@dre ma ofte
forlade deres
bgrn hjemme,
mens de gar
pa arbejde.
Mange bgrn
far ikke den
grundleeggend
e pleje sa de
kan "overleve"
pa den ene
eller anden
made.

Camila og Laurette (bag)

Camila's mor, kaldet Popa, havde et stort hjerte
for familier med handicappede bgrn og sammen
med andre i nabolaget dannede de en gruppe,
der arbejder hardt for at fa stette, sa de kunne
bygge et "Velkommen hus".

Her tager de sig af 40 bgrn med forskellige og til
dels sveert handicappede hver dag. Barnene far
mad, basal terapi og de laver nogle workshops.
"Velkommen huset" er finansieret af donationer.
Leesere, der taler spansk, kan finde mere info
her: http://amigosdejesus.cl/

Kilde: OIFE Nyhedsbrev, august 2010
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Sommercamp i Norge

Af: Mads Dyreberg og Rune Mogensen

Fra den 30. juni til 4. juli var vi tre, Cecilia,
Mads og Rune i Eidene kursuscenter med
’de norske ungdommerne’.

Rune, Cecilia og Mads godt pustet op!

Eidene er et aktivitetscenter svarende til centeret
i Pindstrup. Vi var 18 unge samlet til et godt miks
mellem aktiviteter og fritid.

Vi ankom til Larvik onsdag ud pa eftermiddagen
og karte i en time til centeret i Eidene.

Onsdag aften var der middag og socialt samveer.

En norsk jente er godt haengt op?

Torsdag midt pa formiddagen stod pa 'sporlgype
og 'heksespranget’, som vi ikke anede hvad var.
'Heksespranget’ var en svaevebane over en stor
klgft i 10 meters hgjde. Alle havde mulighed for

at prgve den, hvis man turde, for selen blev
spaendt bade p& hofterne og skulderne. Alle de
lette oi’ere fra Norge og Mads prgvede den.

Alle os andre i kgrestol overvejede det, men det
var som om, at der manglede en, der ville veere
den farste til at prgve. Pa vej videre havde vi
konkurrence i bueskydning, som alle morede sig
rigtig meget med. Bagefter (eller etterpd) delte vi
os op i hold, og skulle pa 'sporlgype’, der viste
sig at veere en slags orienteringslgb med forskel-
lige poster med spgrgsmal pa ruten. Mads og jeg
gik sammen med to norske 'gutter’, sa der var
utroligt hgjt humgar og kampgejst. At vi sa var de
darligste af alle til at svare pa spgrgsmalene be-
tad ikke sd meget — det havde det selvfalgelig
gjort, hvis vi havde vundet. Da frokosten var
overstaet gik nogle af os ned for at skyde med
luftpistol og her gik der selvfalgelig ogsa konkur-
rence i den mellem 'gutterne’. Om aftenen stod
den igen pa socialt samveer og vi fik smag for
forskellige norske gl.

Mads m.fl. prgvesmager gllet!

Fredag formiddag tog vi ud i en af centerets joller
og sejlede. Enkelte nordmeend i karestol blev |af-
tet ned i baden hvor de blev placeret i store saek-
kestole — Fatboys, hvor de kunne sidde rigtig be-
kvemt. Det var en virkelig smuk tur, hvor nogle fa
stykker inkl. Mads, var friske nok til at springe i
det kolde vand direkte fra baden.

Kombinationen af bglger og Rune ved roret var
dog lige ved at give Cecilia en 'ud af kroppen-
oplevelse’.
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Med Rune ved roret pad den "bldnende” fjord!

Efter sejlturen tog vi tilbage til kursuscentret hvor
vi havde mulighed for at tage et bad, kide om og
indtage noget frokost. Om eftermiddagen tog alle
mand 3 store taxaer (pa norsk: maxi taxi) til
Tennsberg. Her kunne pigerne fa brugt deres
shopping-gen, mens drengene gik pa pub for at
fa @l og se Brasilien mod Holland. Da pigerne
ikke kunne have flere poser i heenderne og hav-
de tamt deres bankkonto kom de ned til os. De
norske arranggrer havde pa forhand reserveret
bord til hele gruppen pa den pub/restaurant, hvor
drengene havde set fodbold.

Den norske forening gav drikkelse og aftensmad
der og det var virkeligt leekker mad. Da vi kom
hjem fra byen ca. klokken 2 om natten var alle
igen klar pa fest og det blev rigtig sent igen inden
sidste mand havde lagt sig. Lagrdag var alle ‘'mye
sliten’ og fuldesyk’ sa orkede vi kun at pleje
vores tsmmermaend med breetspil og fodbold i
fiernsynet.

Om aften var alle ved at havde det godt igen og
var klar til at indtage den helt store grill-buffet pa
terrassen. Vi sad under en keempe pavillon, sa
det betad intet, at det pludseligt begyndte at reg-
ne ret kraftigt. Hele selskabet var igen klar til fest
og nu skulle den have fuld gas pa den sidste

aften. Der blev danset, spillet kort og sunget til
div. norske og danske sange. Det var enormt
hyggeligt og den blev 8.15 inden de sidste kom i
seng, hvilket nok var lidt for offensivt set i lyset
af, at vi skulle veere ude fra vores veerelser kl. 10.

Grillaften i teltet.

Turen hjemad til Danmark gik fint og vi ankom
alle tre til Arhus omkring midnatstid.

Vi er alle 3 enige om, at det var en super god tur
og vi har mgdt nogle fantastiske mennesker,
skabt nogle gode kontakter og har faet nogle go-
de venner for livet. Der er allerede nu gnske om
bade fra norsk og dansk side, at holde ungdoms-
sommercamp i Danmark naeste sommer. De pla-
ner vil vi arbejde videre pa. Vi vil gerne benytte
lejligheden til at takke DFOI’s bestyrelse for op-
bakningen og for stagtten, der har gjort det muligt
for os at tage af sted.

Tid til lidt *vandring” i det granne.
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Medicintilskud 2010

Fra 1. januar 2010 blev medicintilskudsgreenserne sat op

Der ydes efter sundhedsloven automatisk tilskud
ved kgb af visse former for medicin. Tilskuddets
stagrrelse afhaenger af den enkelte persons for-
brug af medicin med tilskud i Igbet af en periode
pa ét ar. Man starter en ny tilskudsperiode, farste
gang man kgber tilskudsberettiget medicin, efter
at den forudgaende periode pa ét ar er udlgbet.

Belgbsgraenser

Skemaet nedenfor viser, hvordan tilskuddet til
medicin afhaenger af den arlige udgift til tilskuds-
berettiget medicin. Medicintilskudsgreenserne
reguleres én gang om aret den 1. januar med
den sakaldte satsreguleringsprocent.

Medicintilskudsgraenserne pr. 1. januar 2010
fremgar af skemaet.

Medicinudgifter under | over
pr. person arligt 18 &r |18 ar
0 — 850 kr. 60 % 0 %
850 — 1.385 kr. 60 % 50 %
1.385 — 2.990 kr. 75 % 75 %
Over 2.990 kr. 85 % 85 %

Tilskud til kronisk syge

Man kan fa tildelt kronikertilskud, hvis man har et
stort, varigt og fagligt veldokumenteret behov for
tilskudsberettiget medicin. Kronikertilskuddet in-

debeerer, at der pr. 1. januar 2010 leegges et loft
pa 3.490 kr. over ens arlige egenbetaling opgjort
i tilskudspriser.

Din leege kan ansgge Leegemiddelstyrelsen om
et kronikertilskud.

For personer over 18 ar svarer en egenbetaling
pa 3.490 kr. til, at man har kabt tilskudsberettiget
medicin for 16.131 kr. Barn og unge under 18 ar
vil have kgbt for 19.888 kr.

Enkelttilskud

| seerlige tilfeelde kan Leegemiddelstyrelsen be-
stemme, at der ydes tilskud til kgb af medicin,
der ordineres til en bestemt patient, uanset at
medicinen ikke tilhgrer gruppen af tilskudsberet-
tiget medicin. | sddanne tilfaelde kan den behand-

lende leege ansgge Leegemiddelstyrelsen om en-
kelttilskud til sin patient.

Forhgijet tilskud

Ganske fa mennesker kan veere allergiske over-
for eksempelvis et farvestof i en bestemt slags
medicin. | sddanne tilfeelde kan laegen sgge Lae-
gemiddelstyrelsen om forhgijet tilskud til en an-
den og dyrere medicin.

Andre medicintilskud

Kommunerne kan endvidere i medfer af social-
lovgivningens regler yde tilskud til betaling af
udgifter til medicin til pensionister, hvis gkono-
miske forhold er seerlig vanskelige, til personer i
gkonomisk trang eller til handicappede, som bor i
eget hjem.

Tilskudspriser*

Regionens tilskud ydes ikke altid til medicinens
fulde kgbspris. Ved beregning af tilskud anven-
des medicinens tilskudspris”. Det er ogsa til-
skudsprisen, der anvendes ved opggrelsen af dit
samlede forbrug af tilskudsberettiget
medicin.

Tilskudsprisen fastsaettes pa baggrund af prisen
pa den billigste medicin blandt de flere forskellige
slags medicin, som har den samme virkning og
de samme aktive indholdsstoffer.

Leegemiddelstyrelsens Centrale
Tilskudsregister (CTR)

Hver gang man kagber tilskudsberettiget medicin,
indberetter apoteket kabet til Laeegemiddelstyrel-
sens Centrale Tilskudsregister (CTR), som sikrer,
at du modtager korrekt tilskud. Tilskuddet bereg-
nes pa baggrund af din aktuelle saldo i CTR.

Kommer man i tvivl om, hvorvidt man har faet det
rigtige tilskud, kan man henvende sig pa apote-
ket. For at hjeelpe med at dokumentere sine me-
dicinkab fremgar dit CPR-nummer af bonen fra
apoteket. Det bagr man veere opmaerksom pa3,
ligesom man bgr gemme sine boner.

Flere informationer om tilskudsmedicin pa
www.laegemiddelstyrelsen.dk.

Kilde: Ministeriet for Sundhed og Forebyggelses
hjemmeside www.sum.dk, Sundhed, Medicin og
apoteker, Det behovsafhaengige medicintilskuds-
system 2010.
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7~ B Interview med Dr. Oliver Semler

Af: Stefanie Wagner, OIFE — Oversat fra engelsk (Googlet) af Preben Nielsen

Dr. Oliver Semler fik sin medicinske uddannelse pa universiteterne i Kéln og
Freiburg i Tyskland. | maj 2001 bestod han sin kliniske eksamen. | nov. 2001
afsluttede han sin MD afhandling og juni 2008 blev han certificeret som bar-
neleege. Har ledet OIFE konferencen "Ol in Motion" i 2009. Har nu pataget

sig ansvaret for vedligeholdelse af det laegefaglige indhold pa OIFE’s

hjemmeside.

Udover hans erfaring med at behandle Ol'ere, har han selv Ol og forstar om
nogen det behov man da har. Interviewet vil ogsa vise en privat side.

Hvad mener du er de vigtigste medicinske
udfordringer i fremtiden for personer med OI?

Semler: | de kommende ar vil der veere to store
udfordringer. Den ene er, at de forskellige be-
handlingsstrategier skal koordineres bedre.

For eksempel: De kirurgiske procedurer og reha-
biliteringsprogrammer skal arbejde hand i hand
og ortese skal tilpasses de nye situationer.

Den anden ting er, at der vil veere mere viden om
den genetiske baggrund. Dette betyder at du kan
blive i stand til at give en bedre prognose for den
enkelte, hvis man ved hvilken type mutation der
ligger til grund for OIl. Det vil vaere meget nyttigt
for radgivningen af foreeldre og patienter og kan
forbedre behandlingen, hvis du har en ordentlig
idé om den fremtidige kurs for sygdommen.

Hvor stor var den udfordring for dig som
studerende i medicin og OI?

Semler: At selv vaere pavirket af Ol som medi-
cinsk studerende har nogle seerlige aspekter.
Heldigvis kan jeg ga ganske godt uden hjaelpe-
midler, men nogle gange var det ikke let at na
frem til de rigtige veerelser til rette tidspunkter.
Mens andre brugte cykel, skulle jeg baere alle
mine bgger og var ngdt til at ga. Sa studere med
et handicap har man brug for mere planlaegning,
hvordan man nar derhen, hvor du skal veere.

Et andet problem var, at der er nogle (heldigvis
meget f&) emner, hvor du har brug for fysisk
styrke. Ligesom i Emergency medicin, hvor du
leerer at hjeelpe en patient ud af en farlig situation
etc. Disse kurser blev altid lidt problematisk, men

i sidste ende, efter en samtaler med min profes-
sorer, lykkedes det mig at gennemfgre disse
kurser.

Det andet punkt nar man har af Ol er naturligvis,
at du altid er noget seerligt, alle er generte, har
ingen idé, kan man spgarge, hvorfor glaeder jeg
mig anderledes og sa videre. Det var noget, der
ofte skete for mig, men jeg tror ikke, det er rela-
teret til de medicinske kurser. Det er mere rela-
teret til den generelle adfeerd hos mennesker, og
jeg er sikker pa, jeg matte have haft de samme
spgrgsmal pa alle andre omrader ogsa.

Kan du beskrive emnet for din MD
afhandling?

Semler: Jeg gennemfarte mit MD speciale pa
hospitalet hvor jeg "voksede op", pa et tidspunkt
hvor den kirurgiske behandling var helt forskellig
fra i dag. Der var ikke teleskop staenger pa det
pageeldende tidspunkt. Der blev brugt en masse
andre ortopeediske materialer til at stabilisere
knogler og behandle og forebygge knoglebrud.
Min tese var at se pa hvordan effekter og komp-
likationer af forskellige kirurgiske strategier blev
anvendt til patienter med Ol pa dette hospital.

Du har arbejdet p& Shriners Hospital i
Canada. Kan du beskrive dine opgaver der?

Semler: | 2009 tilbragte jeg 4 maneder med et
forskningsprojekt, sponsoreret af det tyske sel-
skab for barnelaeger, pa Shriners i Montreal, hvor
bisphosphonate blev brugt fgrste gang i begyn-
delsen af 1990'erne. Mit fgrste forskningsprojekt
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var at se pa ngdvendigheden af calcium og D-vi-
tamin tilskud til bagrn med Ol, der er i behandling
med pamidronat. Det viste sig, at dette projekt
var vanskeligt at realisere pa grund af en ikke
standardiseret terapeutisk regi. Sa jeg tilfajede
endnu et projekt og sa pa rentgenbilleder af kra-
niet, som var udfeerdiget rutinemaessigt ved start
af behandlingen pa hospitalet. Jeg var pa udkig
efter deformiteter i kraniets knogler (wormian
knogler), som ofte beskrives som meget typisk
for Ol. Yderligere er det et parameter, der under-
tiden bruges nar der skelnes mellem Ol og bgr-
nemishandling. Resultatet var, at wormian knog-
ler forekom hyppigere hos de alvorligt ramte
barn, og i mindre end 50 % ved personer med
type 1. Desuden er der en sammenheaeng ved de
typisk genetiske mutationer.

Du arbejder som bgrne-
leege. Kan du beskrive dit
arbejde?

Semler: Jeg karer en ambu-
lant afdeling for bgrn med for-
skellige knoglesygdomme,
overvejende Ol. Jeg er an-
svarlig for den leegelige be-
handling (Bisphosphonater - i
Kdln bruger vi neridronate) og
jeg er ogsa ansvarlig for Ol
patienter, som deltager i vort
integrationsprogram.

| gjeblikket praver jeg at op-
bygge et kirurgisk center sam-
men med vores ortopaedkirur-
giske afdeling for bgrn med

Ol der bruger Fassier-Duval-
rod. Det betyder, mere eller
mindre, at jeg er ansvarlig for koordineringen af
hele den medicinske behandling af vore Ol
patienter, ikke kun bgrn, men ogsa voksne.

Hvordan kan de sma patienter drage fordel af,
at du selv har OI?

Semler: Sandsynligvis vil foreeldrene drage stor-
re fordel, end bgrnene, af denne kendsgerning.
Den mest almindelige situation i min klinik er, at
barnet er pavirket, og foraeldrene ikke er det. Det
betyder, at foraeldrene ikke ved ret meget om Ol,
nar de kommer til min klinik og de er bekymrede
over fremtiden for deres barn.

Nar de mgder mig, hvilket for mange er farste
gang de ser en person med Ol, ser de man kan
blive "gammel”, have et kvalificeret job og leve et
selvstaendigt liv.

For barn er det lettere at have tillid til en lsege af

lille starrelse og nar de bliver aeldre vil en masse
af dem gnsker at blive lseger selv - jeg ved ikke
hvorfor?

Hvornar og hvordan kom du ved i OIFE for
farste gang, og hvad mener du om OIFE?

Semler: Jeg har veeret aktiv i det tyske Ol sam-
fund i mange ar, og jeg tror, at det er afgagrende,
at de bergrte personer er omfattet af de erfarin-
ger, som andre bergrte mennesker. Fordi Ol er
en sjeelden lidelse er det indlysende, at et sadant
samarbejde ikke kan begraenses til de nationale
greenser.

Hvordan kan du lide at bruge din fritid?

Semler: | min fritid vil jeg
gerne leere om forskellige
mennesker og kulturer. Det
er grunden til, at jeg gerne
rejser. Jeg startede under mit
sidste ar pa med. School,
hvor jeg tilbragte 4 maneder
pa et hospital i Cape Town i
Sydafrika og 4 maneder i
Sydney. Siden da har jeg for-
sggt at rejse mere i min fritid.
Det er yderst interessant for
mig at se, hvordan andre kul-
turer ser pa "livet", og det ud-
vider sindet, hvis du ser for-
holdene i andre lande.

Kan du forteelle om et af de
stolteste gjeblikke i dit liv?

Semler: Det er sveert at pe-
ge pa ét saerligt gjeblik, men jeg er altid stolt, nar
jeg far chancen for at preesentere et foredrag ved
en international konference om Ol. Jeg er stolt af
at kunne sta der, og blive accepteret af det
videnskabelige samfund, og jeg er ogsa stolt
over at vaere der som repraesentant for alle
mennesker med Ol.

Kilde: OIFE Nyhedsbrev, august 2010
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SU og Handicaptilleeg

Hvis du laeser pa en videregaende uddannelse
og har en varig psykisk eller fysisk funktions-
nedseettelse, kan du fa et handicaptillaeg ved
siden af din SU.

Betingelsen for at modtage handicaptilleegget er,
at din funktionsnedseettelse giver betydelige be-

greensninger i din evne til at have et studenterjob
ved siden af din uddannelse. Derudover skal du:

e modtage SU eller slutlan

e ga pa en videregdende uddannelse

« dokumentere, at din funktionsnedsaettelse er
varig

Varige funktionsnedsaettelser

Sager du handicaptilleeg, vil vi foretage et indivi-
duelt skan i forhold til, om din funktionsnedsaet-
telse kan give dig ret til at fa tillaegget. En varig
funktionsnedseettelse kan for eksempel veere:

o Bevaegelsesvanskeligheder som fglge af
sveere muskel- og nervelidelser (for eksempel
muskelsvind, sclerose, svaere ryglidelser og
spastiske lammelser)

+ Blindhed og steerkt svagtsynethed

e Dgvhed og steerkt hgreheemmethed

e Sveaere psykiske og psykosociale vanskelighe-
der (for eksempel som fglge af angst, fobier,
autisme eller personlighedsforstyrrelser)

Samme SU-betingelser

Du er omfattet af de samme SU-betingelser som
andre studerende, nar du modtager handicaptil-
leegget. Det betyder for eksempel, at du ikke kan
modtage handicaptillaegget, hvis du modtager re-
valideringsydelse fra kommunen.

Du ma tjene mindre

Nar du modtager handicaptilleegget, bliver dit fri-
belgb sat ned, og du ma tjene mindre ved siden
af din SU. Du far nedsat fribelab, fordi handicap-
tilleegget kompenserer for det belgb, du kunne
have tjent, hvis du ikke havde en varig funktions-
nedseettelse.

Hvis du fraveelger SU

Fraveelger du din SU, fraveelger du automatisk
handicaptilleegget. Du kan godt fraveelge handi-
captilleegget alene. Sa stiger fribelgbet i disse
maneder til den laveste fribelgbssats.

Satser for seerlig statte

Hvor meget du kan fa i seerlig statte,
afhaenger af din situation.

Foreeldre

Satser for seerlig stgtte til foreeldre | Pr. md.

Supplerende SU-lan til forsgrgere 1.379 kr.
Forsgrgertilleeg til enlige forsgrgere
g g g g 5.384 kr.

(for skat)
Forsgrgertillaeg til forsgrgere der bor
sammen med en SU-modtager (for 2.151 kr.
skat)
Transportrabat pa videregaende
uddannelser

Sats
Du skal selv betale per dag 14,10 kr.
Rabat ud over 14,10 kr. per dag 65 %
Maksimal rabat per dag 23,49 kr.
Handicaptilleeg pa videregaende
uddannelser

Pr. md.

Handicaptilleeg per maned (far skat) | 7.656 kr.

Betaling for undervisning

Pr. md.
Maksimalt tilskud per maned ved 2.101
betaling for undervisning (fer skat) kr.
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Loft over kompensation for tabt arbejdsfortjeneste
- for at passe alvorligt eller kronisk sygt barn i hjemmet

Af: Preben Nielsen, ansvarshavende@dfoi.dk

Regeringens store genopretningsplan far bl.a.
konsekvenser for kompensation af tabt arbejds-
fortjeneste for at passe et alvorligt eller kronisk
sygt barn i hjemmet.

Sjeeldne Diagnoser deltog den 14. juni i et dbent
samrad omkring problematikken med Socialmi-
nister Benedikte Kieer. P4 madet blev ministeren
bedt om at redeggare for konsekvenserne af for-
slaget.

Samradet medferte at Sjeeldne Diagnosers for-
mand, advokat Birthe Holm har udfeerdiget ne-
denstaende brev til alle SD’s medlemsforeninger.

Keere medlemsforening!

Som del af sin genopretningsplan vil Regeringen
og Dansk Folkeparti leegge loft over, hvor meget
en forzelder kan fa i lankompensation for at pas-
se sit alvorligt eller kronisk syge barn i hjemmet.
Folketingets Socialudvalg har i den forbindelse
kaldt socialministeren i abent samrad og bedt
hende redeggre for konsekvenserne af et sddan
loft. Jeg overveerede samradet, som fandt sted
den 14. juni om formiddagen, og vil gerne ggre
jer opmeerksom pa fglgende:

» Ministeren pointerede, at eendringerne under
ingen omstaendigheder kommer til at ramme de
familier, som allerede er tilknyttet ordningen.
Andringerne rammer kun de familier, der bliver
optaget pa ordningen efter januar 2011.

* Ordningen falger barnet. Det betyder, at selv
om barnet i en periode kan komme i institution,
og foreeldrepasning bliver overfladig, sa er barnet
stadig tilknyttet ordningen, hvis foreeldrepasning
skulle blive aktuelt igen.

» Ministeren gav sit ord pa, at der ikke vil blive
aendret i serviceloven i gvrigt.

Hun understregede, at der fortsat vil veere en
bred pallet af muligheder for tilleegsydelser.
Herunder lagde hun szerligt vaegt pa muligheden
for at f& en hjemmepasningsordning.

Ifglge ministeren er det kun ca. 10 % af dem, der
er pa ordningen i dag, der modtager fuld lgankom-
pensation. Halvdelen af dem, der er pa ordnin-
gen, bliver kompenseret for 10 % eller mindre i
tabt arbejdsfortjeneste.

Summa summarum laegger regeringen op til sto-
re besparelser, som kan gennemfgres, stort set
uden at nogen egentlig bliver ramt.

Det stiller Sjeeldne Diagnoser sig selvfglgelig me-
get tvivlende overfor, og vi vil ogsa fremover fgl-
ge sagen teet.

Ministeren gav desuden udtryk for, at ordningen
nogle gange bliver brugt utilsigtet. Hun papege-
de, at det ikke er korrekt brug af ordningen, hvis
den bruges, fordi der ikke er en institutionsplads
eller lignende til radighed. Her vil en hjemme-
pasningsordning kunne vaere aktuel.

Hun indskeerpede videre, at ordningen med tabt
arbejdsfortjeneste udelukkende ma benyttes, nar
det vurderes, at det er bedst for barnet at veere i
hjemmet og blive passet af en foraelder. Der an-
dres ikke i betingelserne for at blive optaget pa
ordningen, men jeg kan have en mistanke om, at
vi kan komme til at se, at kommunerne gransker
bevillingerne ngje, nar de skal fornys.

Forslaget til 2endringer kommer i hgring pa den
anden side af sommerferien. Vi er derfor henne i
efteraret, for det bliver vedtaget ved lov.

Jeg vil gerne benytte lejligheden til at sige tak til
dem, der har kontaktet Sjeeldne Diagnoser med
eksempler pd, hvordan nedskeeringerne rammer
ned i hverdagen.

Jeg vil fortsat gerne hgre fra jer og seerligt, hvis |
har erfaringer med hjemmepasningsordningen,
som ministeren naevner som et reelt alternativ til
foreeldrepasning.

Med venlig hilsen

Birthe Holm
Formand
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Arhus viser vejen

| Arhus kommune kan handicaphjaelpere uddanne sig, s& bade de og den
handicappede far en bedre hverdag. Det regionale kontaktforum haber
andre kommuner i regionen vil fglge det gode eksempel.

| dag har rundt regnet 420 handicappede i
regionen ansat en eller flere handicaphjeelpere til
at klare hverdagen. Og der er udsigt til at det tal
stiger til 600 inden for de naeste par ar.

Langt de fleste af handicaphjaelperen har ingen
relevant uddannelse. Men det har Arhus
kommune gjort noget ved. Kommunen har
oprettet et sikkerhedsforum, som arrangerer
uddannelsestilbud til hjeelperne.

Eksempel vis kan hjeelperne leere, hvordan de
bedst klarer de tunge lgft af den handicappede,
og pa den made forebygger arbejdsskader og
sygdom.

- Det er et tiltreengt initiativ, som jeg haber andre
kommuner vil lade sig inspirere af, siger
naestformand for Det regionale kontaktforum for
handicappede i Region Midtjylland, Birgit Hagen.

Kontaktforummet for handicappede har derfor
taget initiativ til, at ideen bliver diskuteret pa
kontaktradet for kommunerne i Region
Midtjylland, sa de kan blive opmaerksomme pa
muligheden for at uddanne handicaphjeelperne.

Feelles planleegning
Noget af det, Birgit Hagen synes er seerlig godt

ved Arhus Kommunes initiativ er, at handicap-
hjeelperne og kommunale repraesentanter sidder

sammen i sikkerhedsforummet.

- Det er vigtigt, at handicaphjeelperen og den
handicappede sammen kan tilrettelsegge et
kursusforlgb, sa det passer til deres samarbejde,
siger hun.

De konkrete kurser tilrettelaegges i samarbejde
med Arhus Social- og Sundhedsskole og kan
veere i emner som forflytning, farstehjeelp eller
bilkarsel.

Fakta

Lees mere om sikkerhedsforum pa hjemmesiden
www.sikkerhedsforum-aarhus.dk

Yderligere oplysninger ved henvendelse til
Birgit Hagen, Gigtforeningen og naestformand for
det regionale kontaktforum pa handicapomradet,

medlem af Sundhedsbrugerradet for Region
Midtjylland: 4063 6041 / birgit@hagen.ac

Anne V. Kristensen, regionsradet og formand for
det regionale kontaktforum p& handicapomradet:
2942 3304 / anne.kristensen@rr.rm.dk
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Briter med Ol-tatovering

Wishbone pa armen skal skaffe penge til britisk Ol forening

Af: Karsten Jensen

kj@dfoi.dk

Emma Lewis forteeller i sidste udgave af Emma, Rachel og Laurens tatoverings-idé
Newsletter, der udgives af den britiske Ol har indtil videre veeret en stor succes og
forening, Brittle Bone Society, at foreningen givet penge til Brittle Bone Society.

altid har ydet hende og hendes familie stor
stgtte. Derfor teenkte Emma Lewis, at hun
ville ggre noget til gengeeld.

Den britiske forening har i kraft af landets
mange indbyggere og dermed ogsd mange
medlemmer, lige som den amerikanske
forening, altid veere

yderst gode ud i at skaffe private midler til
foreningen og det har Emma Lewis sig ogsa
sat sig for at gare.

"Selvfalgelig var jeg ikke i stand til at klare en
maraton eller sponseret gatur sa det eneste
idé jeg kunne finde pa var noget i stil med at
fa wishbone-logoet placeret ét eller andet
sted hvor alle kunne se det,” forklarer Lewis,
der fortseetter: "Til alt held valgte min gode Motivet wishbone, som pa dansk hedder
ven, Lauren, og hendes sgster Rachel straks gnskebenet, bruges af flere Ol foreninger.
at statte idéen.”

De tre piger kontaktede en velrenomeret Artiklen og billederne er bragt med tilladelse
tatover i Wales, der godt ville udfare fra Brittle Bone Society, Newsletter samt
tatoveringerne gratis. Rachel, Lauren og Emma.

Pt. er der ingen oplysning
om Karsten har modtaget
skabelonen til snskebenet?
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Handicappede ma diskrimineres

Af: Dorte Schmidt, journalist

Kan det virkelig passe, at det er fuldt lovligt at
diskriminere handicappede her i landet? Ja, lyder
svaret fra PTU’s formand Holger Kallehauge og
direktar for Institut for Menneskerettigheder
Jonas Christoffersen. Derfor efterlyser de ogsa
en lov, der forbyder diskrimination.

Kan ikke klage

Hvis andre grupper bliver diskrimineret, kan de
klage, og den person, der ggr sig skyldig i for-
skelsbehandlingen, kan straffes eller ggre erstat-
ningsansvarlig. Men det kan handicappede ikke.

Er det lovligt at afvise en karestolsbruger, der vil
pa diskotek eller restaurant? Svaret er ja — og det
kommer forhabentlig bag pa de fleste. For det er
som bekendt ikke lovligt at diskriminere pa grund
af race, seksuel orientering eller tro. Men har du
et handicap, er der faktisk frit slag.

Pglsemanden behgver ikke betjene dig. Restau-
ranten kan afvise at servere for dig. Diskoteket
kan neegte at lukke dig ind. Teatret kan sige nej
til at lade dig se en forestilling. Og sadan kunne
vi blive ved.

For selv om der findes en lov mod forskelsbe-
handling pa arbejdsmarkedet, s& handicappede
ikke ma diskrimineres far, under og efter anseet-
telse, geelder den netop kun pa arbejdsmarkedet.

Vi mangler en lov

— Derfor har vi leenge efterlyst en lov med forbud
mod diskrimination af handicappede, siger
Holger Kallehauge, der som ung selv har oplevet
at blive afvist masser af steder, nar han var i
byen med sine venner.

— | dag er holdningen overfor os med handicap
heldigvis langt mere positiv. S& forhabentlig er
der ikke s& mange handicappede, der oplever
den form for direkte diskrimination laengere. Den
in-direkte diskrimination i form af utilgeengelighed
er langt mere udbredt.

— Men der er ingen tvivl om, at vi stadig diskrimi-
neres i et vist omgang. For eksempel pa restau-
ranter, hvor ejerne tror, at det vil veere generende
for andre geester at spise sammen med for ek-
sempel en spastisk kgrestolsbruger eller en psy-
kisk handicappet, siger han.

Ogsa Jonas Christoffersen, direktar for Institut for
Menneskerettigheder, efterlyser lovgivning pa
omradet.

Ifelge FN’s Handicapkonvention er enhver form
for diskriminering forbudt. Men selv om Danmark
har ratificeret konventionen, har hverken myndig-
heder eller politikere fundet det ngdvendigt at fal-
ge konventionen godt pa vej i Danmark med lov-
givning.

Verdens farste tilgeengelige
ol "Gangbar Lager”

Gangbar Lager er
intet mindre end
verdens farste
tilgeengelige al, idet
den kun forhandles
pa steder, der er
"gangbare” for
karestolsbrugere og
gangbesveerede.

Gangbar Lager
produceres af
Viborg Bryghus i
samarbejde med
Muskelsvindfonden,
og 5 kr. fra hver solgt
flaske gar til
Muskelsvindfondens
arbejde med at
skabe plads til
forskelle.

Fa evt. mere
information pa:
www.gangbar-

lager.dk
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Slip bare krykkerne

En enkel opfindelse,

som man kan undre :
sig over, ingen har \ Wk P, b
fundet pa for. Et " Ny & Persi |
elastisk krykkeband, )

der passer til alle

typer krykker,

heeftes pa krykkerne _]
med velcro. Derefter

kan man have

bandet omkring

nakken, sa man

slipper for at teenke

over, hvor man skal

stille kryk-kerne, nar man skal bruge haenderne til
fx at betale i en butik, give hand eller tage
telefonen.

Yderligere information pa: www.lewelplus.dk
Prisen er 150 kr. ex moms og produktet kan
leveres med det samme.

Kilde: PTU’s hjemmeside

To letveegtere

To nye og lette
karestole Panthera X
fra TA. Service A/S og
Helium Electron fra G2
er kommet pa marke-
det. Begge stole er
stan-dardstole til
brugere, der har behov
for en stol med en
meget lav vaegt.

Panthera X er
fremstillet i kulfiber, og
Helium er frem-stilet af
aluminium.

Yderligere information
pa:
www.panthera-x.com
og www.guldmann.dk

Panthera X kan leveres
i september 2010.
Helium Electron kan bestilles.
Prisen starter ved 17.500 ex moms.

Kilde: PTU’s hjemmeside
Slut med stgd og bump

Den nye el-kgrestol Alex har sé god affiedring, at
den ifglge producenten absorberer alt fra sma
rystelser til kraftige stad. Samtidig kan den kgre
12, 5 km i timen.

Yderligere information pa: www.handicare.dk

Kilde: PTU’s hjemmeside

Kom hurtigt til vejrs

Hvis man har brug
for at blive flyttet
ved hjeelp af en loft-
hejs, ma det gerne
ske sa hurtigt som
muligt. Derfor er det
nye lofthejsesystem
GH3 en god nyhed.
Det er nemlig bade
steerkt, lydsvagt og
hurtigt. Den lafter
60 mm i sekundet,
hvilket er cirka tre
gange sa hurtigt
som andre lofthejse.
Samtidig kan den
lgfte op til 500 kg.

Yderligere information pa:
www.guldmann.dk

Produktet er pa markedet, men prisen varierer
afhaengigt af bl.a. hvor den skal heenge.

Kilde: PTU’s hjemmeside
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Kend spillereglerne

Vil du gerne kende kommunens og
ikke mindst dine egne spilleregler, i
forbindelse med sagsbehandlingen,
sa har DH udgivet denne pjece.

KEND SPILLEREGLERNE

(RN Y e )
[ e e T

1 0050y s
v el Liaa B,
SE I

1) Vejledningspligten — hvad gar den ud pa?

2) Hvordan sgger du om hjeelp?

3) Hvem skal sgrge for at skaffe oplysninger
om din sag?

4) Kan andre hjeelpe og deltage i din sag -
mgde for dig?

5) Hvad skal en kommune ggre notater om?

6) Hvorfor og hvordan far du aktindsigt?

7) Hvornar kan du komme med bemaerkninger
til din sag?

8) Kan du saette en sag i sta for at komme med
nye indlaeg?

9) Kan du forlange en skriftlig afgerelse?

10) Begrundelse — hvad skal den indeholde?

11) Hvad ma kommunen normalt oplyse om dig
over for andre?

12) Hvor lang tid ma kommunen veere om at
behandle din sag?

13) Hvordan klager du?

Udgivet af Danske Handicaporganisationer, og
kan laeses/downloades pa deres hjemmeside:

www.handicap.dk/dokumenter/publikationer/
Kend-spillereglerne-2.-udg

Barn og unge med
handicap
www.godsocialpraksis.dk

God Social Praksis er en database under
Servicestyrelsen, der samler kommunernes
bedste eksempler pa god praksis. Konkret viden
- systematisk og nggternt beskrevet.

God Social Praksis er nem og anvendelig
inspiration til udvikling af den sociale indsats.

God Social Praksis har netop preesenteret deres
seneste tema "Bgrn og unge med handicap.
Efter strukturreformen er det kommunerne, der
har hele ansvaret for hjeelpen til handicappede
barn og unge. Bade bgrn og foraeldre har behov
for en ofte omfattende og specialiseret indsats,
som kommunerne skal kunne tilbyde. Derfor har
God Social Praksis sat fokus pa at finde
eksempler pa gode tilbud til denne gruppe af
barn og unge og deres foraeldre.

Temaet indeholder 36 eksempler pa god praksis
inden for tilbud til bgrn med fysiske og psykiske
handicap. Man har valgt at fokusere pa bgrn med
behov for fysisk traening, barn med multiple
kommunikationsvanskeligheder og bgrn med
autisme, ADHD eller f.eks. spiseforstyrrelser.

Eksemplernes overskrifter:

- Foreeldreuddannelse

- Tidlig indsats

- Metoder til behandling af bgrn og unge med
psykiske lidelser, herunder autisme og ADHD

- Eksempler pa ICF’s (International Classification
of Functioning, Disability and Health) indflydelse
pa praksis i forhold til sagsbehandling, metoder
0g hjemmetraening

- Inklusion - seerlig tilrettelagte
undervisningsforlgb

Bgrn med seerlige
kommunikationsvanskeligheder

Ga ind pa www.godsocialpraksis.dk og find linket
— Nyt tema: "Barn og unge med handicap” i
venstre side af hjemmesiden.

Kilde: www.servicestyrelsen.dk og
www.godsocialpraksis.dk
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Sjeeldne Diagnoser
overvaerede abent samrad

Som del af sin genopretningsplan vil rege-
ringen leegge et loft pa 19.300 kr. over, hvor
meget en foraelder kan fa i Isnkompensation
for at passe sit alvorligt eller kronisk syge
barn i hjemmet. Socialministeren har veeret i
abent samrad om endringerne.

Sjeeldne Diagnoser overvaerede samradet og
vil fortsat fglge lovgivningsarbejdet.

Folketingets Socialudvalg havde mandag den
14. juni kaldt ministeren i abent samrad i forbin-
delse med regeringens forslag om at lsegge loft
over kompensation for tabt arbejdsfortjeneste
ved pasning af eget barn i hiemmet. Malet var
at fa belyst indhold og konsekvenser af regerin-
gens andringsforslag. Der er lagt op til en be-
sparelse pa 300 mio. kr.

Under samradet gav Socialministeren et klart
lafte om

e at der ikke sker aendringer for dem, der
allerede ggar brug af ordningen

e at de andre ordninger i serviceloven ikke
bergres

Formand for Sjeeldne Diagnoser Birthe Holm
undrer sig over denne sammenheeng:

"Det er godt, at de nuveerende modtagere af
kompensation for tabt arbejdsfortjeneste ikke
rammes. Men nar vi samtidig ved, at de fleste,
der gar brug af ordningen, kun gar brug af den
pa deltid, virker det ude af proportioner, at der
kan spares sa mange penge pa de familier, der
kommer med i ordningen efter 2011. Det stiller vi
os meget tvivlende overfor”, siger formanden for
Sjeeldne Diagnoser Birthe Holm.

Foreeldrepasning er ikke den eneste
mulighed

Socialministeren fremhaevede, at muligheden for
lankompensation er kun én af mange muligheder
i en samlet palet, og de gvrige muligheder pavir-
kes ikke. For eksempel vil det stadig veere muligt
at fa tilkendt assistance til pasning i hjiemmet,
hvis det er den bedste Igsning for barnet. Derfor
anerkendte ministeren ikke argumentet om, at
der for mange familier ikke er andre muligheder,
end at den ene foraelder gar hjiemme.

"Uanset hvordan man vender og drejer det, sa er
mange sjeeldne familier i den situation, at det
bedste for barnet er, at den ene foreelder gar
hjemme. Derfor rammer loftet over tabt arbejds-
fortjeneste uretfaerdigt. Der var ogsa et signal fra
ministeren om, at den nuvaerende ordning nogle
gange bliver brugt utilsigtet. S& selvom der ikke
agendres i betingelserne for at kunne anvende
ordningen, sa kan man godt f& en mistanke om,
at kommunerne kommer til at granske bevillin-
gerne mere ngje end for, nar de skal fornys.”,
siger Birthe Holm og slutter:

"Vi vil falge lovgivningsarbejdet ngje for at sik-
re, at det her ikke far veerre konsekvenser end
tilsigtet. Lovforslaget forventes fremsat i okto-
ber, og der vil vi kende vores besggelsestid og
gere vores for, at sa fa familier som muligt
bliver ramt.”

Ny europeaeisk komité for
sjeeldne sygdomme

Europa-Kommissionen har dannet en ny
komité for sjeeldne sygdomme. Tidligere
formand for Sjeeldne Diagnoser Torben
Grgnnebeek er et af de 51 medlemmer.

Komitéen teeller i alt 51 medlemmer og bestar
af repreesentanter fra udvalgte generaldirekto-
rater i Europa-Kommissionen, de 27 medlems-
lande, patientforeninger, industrien og universi-
tetsverdenen. Den danske repraesentant er
overlaege Marianne Jespersen fra Sundheds-
styrelsen.

Ogsa tidligere formand for Sjeeldne Diagnoser
Torben Grgnnebaek er medlem af den nye ko-
mité. Han er udpeget af den europeeiske sjeeld-
neorganisation for patienter, Eurordis, som én
af i alt fire patientrepraesentanter.

Ambitigs komité

Formalet med den nye komité er over de naeste
fem til 10 ar at ggre Europa-Kommissionens
politik p& omradet til virkelighed og arbejde for,
at medlemslande udvikler nationale strategier
og planer for sjaeldne diagnoser ved udgangen
af 2013.

Komitéen skal ogsa fungere som radgivende
instans for Europa-Kommissionen i forbindelse
med udviklingen af nye retningslinjer, anbefalin-
ger og internationalt samarbejde.
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Statte til medlemslandene

"Komitéens centrale opgave er at understotte
medlemslandenes mange forskellige aktiviteter
pa sjeeldne-omradet”, fortaeller Torben Gragnne-
baek og fortsaetter:

"Det er mit hab, at den nye komité vil medvirke
til at inspirere medlemslandene i deres aktivite-
ter pa sjeeldne-omradet, og til at opgaven tages
alvorligt i alle medlemslande. Hvis komitéen
kan medvirke til at styrke aktiviteterne i EU-lan-
dene og skabe et betydeligt mere udbygget
samarbejde pa dette omrade, vil det veere rigtig
fint. Det er en vigtig og ngdvendig opgave, og
sjeeldne-omradet er et af de mest oplagte omra-
der for et udbygget europeeisk samarbejde."”

Hansekadsuppe kogt pa

dravtyggerben gar ikke an
- Ofte vanskeligt for 'de sjeeldne’
at fa den rette hjeelp?

Er mennesker med handicap for dyre "i drift",
eller ved kommunernes sagsbehandlere ikke nok
om "virkeligheden bag tallene", nar der spares?

Den debat skal vi nok holde os ude af, men de-
batten kaster med mellemrum dokumentation af
sig, som er nyttig at fa forstand af. Danske Han-
dicaporganisationer har villet kigge bag tallene
ved at bringe "Modbilleder". Et af disse er et por-
treet af den 69 arige Ole Mejndor, der har den
sjeeldne stofskiftesygdom Refsums syndrom.

Den har fra hans pure ungdom stgt og sikkert
nedbrudt nerver og sanser, og har gjort ham
naesten helt dgvblind.

Ole Mejndor har faet sine kontaktpersontimer
nedsat kraftigt, og den for ham mest belastende
konsekvens er en gget social isolation. Men der
er ogsa andre konsekvenser i form af aktiviteter,
han ikke leengere har kontaktpersontid til. Han er
af kommunen blevet foreslaet at fa kesbmanden
til at bringe madvarerne hjem til sig.

| portraettet forteeller Ole Mejndor, hvorfor kun
kommunens manglende opmaerksomhed pa be-
tydningen af hans livsvigtige diaet kan forklare
dens forslag.

Lees bl.a. hvorfor det er afggrende at vide, hvilke
ben "hgnsekgd"suppen i dasen er kogt pa DH’s
hjemmeside: www.handicap.dk

Nyt fra CSH radgivningen:

Forskellen pa vederlagsfri
fysioterapi og vedligeholdende
traening

CSHs radgivning har faet spgrgsmal vedrgrende
forskellen pa vederlagsfri fysioterapi og vedlige-
holdende traening. Spgrgsmalet gar pa, hvorfor
man pludselig ikke lzengere kan fa fysioterapi,
men skal flyttes til vedligeholdende traening.

Arsagen til dette skift skal findes i det faktum, at
kommunen vurderer personen til at have et bed-
re funktionsniveau, s& man ikke laengere er om-
fattet af malgruppen for vederlagsfri fysioterapi.
Hvis man f.eks. ikke laengere anses at have "et
sveert handicap i det daglige". Det er saledes
ikke "mangler" i diagnosebeskrivelsen, der ggr,
at man ikke kan fa vederlagsfri fysioterapi.

Der kan i seerlige situationer ydes forebyggende
fysioterapi, hvis der er overvejende risiko for til-
bagefald ind i malgruppen. Det ma drgftes med
leegen, far det kan vurderes, om denne risiko er
aktuel.

Nar man ikke er berettiget til vederlagsfri fysiote-
rapi, kan vedligeholdende traening veere en mu-
lighed. Det skal bemaerkes, at der IKKE er lov-
hjemmel til at yde de 2 former samtidig.

Man er velkommen til at kontakte CSHs radgiv-
ning om spgrgsmal vedrgrende disse ydelser.
Man kan ogsa leese mere om reglerne pa Social-
ministeriets webside eller pa radgivningens side
om stgttemuligheder.

Fleksjob skal ikke veere en
skraldespand

Det Centrale Handicaprad er bekymret
over kritikken af fleksjobordningen, da
mange mennesker med funktionsned-
saettelse har gavn af ordningen. Radet
opfordrer til, at kommunerne bruger
fleksjob korrekt.

Der har veeret et sandt stormlgb mod fleksjob-
ordningen i medierne i de sidste par dage.
Ordningen, som lader mennesker med nedsat
arbejdsevne have et job med skanehensyn som
for eksempel nedsat tid til fuld lgn, bliver be-
skudt fra alle sider. Anklagerne lyder, at ord-
ningen samlet set er for dyr for samfundet og at
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enkelte fleksjobbere far op til en kvart million i
tilskud. Senest har Ankestyrelsen kritiseret at
ordningen er alt for aben og at kommuner til-
deler fleksjob til folk, der ikke har en varig,
nedsat arbejdsevne.

"Som formand for Det Centrale Handicaprad
skal jeg veere den fagrste til at beklage, hvis
fleksjob ordningen misbruges. Men faktum
er, at der i dagens Danmark findes mange
mennesker, som har afggrende behov for at
kunne arbejde pa seerlige vilkar," understre-
ger Ester Larsen.

Derfor et det vigtigt, at kommunerne ikke mis-
bruger ordningen, men bruger den til de borge-
re, der har behov for den. Og det ligger fast, at
kommunerne sagsbehandling langtfra er fejlfri:
Mange mennesker med funktionsnedsaettelse
oplever arelange forlgb, hvor de bliver parkeret
pa ledighedsydelse eller bliver udsat for utallige
arbejdsprgvninger, nar de i virkeligheden maske
skulle have haft fartidspension.

Beskeeftigelsesminister Inger Stgjberg har var-
slet, at hun vil indkalde til forhandlinger om en
reform af fleksjobordningen.

"Samfundet er i krise og alle skal speende
livremmen ind. Men derfor ma man ikke be-
nytte optakten til finanslovsforhandlingerne
til at skyde pa samfundets svageste.
Fleksjobordningen skal beskyttes, sa den er
tilgaengelig for de borgere, som har reelt be-
hov for fleksjob og det opfordrer jeg politi-
kerne til at sgrge for," slutter Ester Larsen.

Fakta:

En person i fleksjob arbejder typisk pa nedsat
tid med skanehensyn, men far fuld lgn af sin ar-
bejdsgiver. Arbejdsgiveren bliver kompenseret
via et lgntilskud, som dog hgjst kan veere pa
300.000 kroner. | dag er cirka 64.000 menne-
sker ansat i fleksjob.

Hvis du gnsker uddybende kommentarer, er
du velkommen til at kontakte formand for
Det Centrale Handicaprad Ester Larsen pa
tlf. 6532 3508 / mobil 5120 3013 eller
konstitueret sekretariatschef Ane Esbensen
patlf. 3311 4044 / mobil 2282 2942.

Det Centrale Handicaprad blev oprettet af Fol-
ketinget i 1980 og varetager to opgaver: Det
radgiver de offentlige myndigheder samt over-
vager reglerne, lovgivningen og praksis pa han-
dicapomradet. DCH er sammensat af repreesen-
tanter for brugerorganisationerne og myndighe-
derne.

Det Centrale Handicaprad, Bredgade 25 F, 4.
1260 Kgbenhavn K. TIf.: 3311 1044 Mail:
dch@dch.dk

Giv dig tid
Af ukendt forfatter

Giv dig tid til at taenke!

Tanken er en kraftkilde.

Giv dig tid til at lege!

Legen er den evige ungdoms hemmelighed.

Giv dig tid til at leese!
Bogen er en kilde til visdom.

Giv dig tid til at bede!
Bannen er den stgrste kraft pa jorden.

Giv dig tid til at elske og blive elsket!
Keerligheden er en gave fra gud.

Giv dig tid til dine venner!
Venskab er en vej til lykke.

Giv dig tid til at le!

Latteren er sjeelens musik.

Giv dig tid til at give!

Dagen er for kort til at gdsle pa selviskhed.

Giv dig tid til at arbejde!
Arbejdet er prisen for fremgang.

Giv dig tid til at veere menneske!
Det er derfor, du er her.

SUDOKU
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Ol-Magasinet

DFOI

Nr. 3 - 2010

Landsdelscentrene for
sjeeldne handicap og
sygdomsgrupper

Rigshospitalet

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

3 3 e

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.

Foreningsvejledere

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 prgve 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
raekker, indhenter foreningen professionel hjeelp,
i rimeligt forhold til foreningens gkonomi.

NYT: Vejlederne ogsa veere behjeelpelige som
bisiddere, eller henvise til en anden person der
kan patage sig opgaven.

Hold jer derfor ikke tilbage!

Vejledere er:
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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 pad 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 af Handicappede (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

@Q Gode og oplysende internet-adresser

Ligger du inde med adressen til en hjemmeside der kan have interesse for andre, sa
kontakt redaktionen for opdatering af denne side og link pa: www.dfoi.dk

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

)
"l'

Danmark
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