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?

Annoncér i Ol-Magasinet

- sa statter du foreningen

Ol-Magasinet fremstilles i A4-format, med 4 far-
vet omslag og alt gvrigt indhold i sort/hvid.

Fysisk udsendes magasinet til alle medlemmer
og annoncgrer og elektronisk til leeger og andre
fagpersoner, sygehuse, kommuner, institutioner,
og danske handicaporganisationer med Sjeeldne
Diagnoser, Ol-organisationer i Europa og gvrige
interesserede.

Annoncer leveres i gaengse formater til PC.

Materiale leveret i farve vises som S/H i trykt
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15/1, 15/5 og 15/9 — og udgives tre gange arligt i
ca. 275 trykte og 250 elektronisk eksemplarer.

Ved gnske om annoncering pa bagside (farve),
kontaktes nedenstaende.

Ol-Magasinet er desuden gratis tilgeengelig pa
foreningens hjemmeside www.dfoi.dk

Vi kan tilbyde annoncer i en og to spalter eller hel
og halvside pa tveers af to spalter.

Annoncgrer modtager Ol-Magasinet (3 stk.) og
kan, hvis det gnskes, fa link til egen website pa
foreningens hjemmeside.

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

Annoncgrer kan blive portraetteret i Magasinet.
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DFOI er ikke momspligtig — der tillaeegges derfor ikke moms. Betaling: Labende maned plus 30 dage.
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Veloverstaet arrangement

| skrivende stund viser almanakken, at endnu
en weekend er forbi. En weekend, der for mit
vedkommende har staet i DFOI’s tegn med
endnu et overstaet arrangement. Nej, ikke
overstaet. Men veloverstaet.

Det sidste arrangement var rettet mod
barnefamilier og trods mangel pa varme og
solskin var det alligevel en stor forngjelse
igen at vaere sammen med sa mange i vores
sjeeldne familie. Arrangementet i Ree Park,
som du kan lseese om andet steds i bladet,
faldt f4 uger efter vores jublisceumsfejring i
forbindelse med arskurset.

Og netop arskurset ma siges at igen at
veere en succes. Neermest en succes ud
over det normale.

Som medarranggr af et arskursus, der jf.
den planlagte internationale deltagelse skulle
have set helt anderledes ud, men endte med
at beveerte138 personer er ganske enkelt
storslaet.

Vi bagd velkommen til en del personer, der
ikke har geestet os i lang tid ligesom vi ogsa
havde be-sgg af en del fagpersoner.

Farst og fremmest blev weekenden brugt
pa at blive klogere péa os selv og alle de an-
dre. Men mindst lige sa vigtigt blev relatio-
nerne udvidet og vedligeholdt i en grad vi
maske sjeeldent har oplevet far.

Som arranggrer modtog vi mange rosen-
de ord for arrangementet og mange positive
tilkendegivelser af at vi igen kunne samle sa
mange mennesker.

Og nar man star i steevnen af denne
sjeeldne supertanker bliver man igen stolt
over sin forening, der er sa veletableret og
veldrevet med dets mange forskellig artede
kreefter.

Som formand veekker det heller ikke den
store bekymring nar man pa generalforsam-
lingen desveerre skal sige farvel til bestyrel-
sesmedlemmer. Farvellet bliver sikkert til et
"pa gensyn” i bestyrelsen. Nar jeg som for-
mand, i denne sammenhaeng, ikke har be-
kymringer skyldes det ogsa, at det ikke er
noget problem at rekruttere nyt blod til be-
styrelsen.

Foreningens naeste arrangement, eller
rettere — arrangementer er sommerlejr og fa-

miliekursus. Alt tyder her pa endnu en stor-
slaet opbakning, hvor der kan netveerkes,
hjeelpes, sladres, hygges, drilles, grines osv.

Alle ved det er jubileeumsar. Og i DFOI
sammenhaenge har vi gjort status over de
farste 30 ar. Men hvad kommer der til at ske
i de naeste 30 ar?

Tjaaa... Ingen ved det med sikkerhed,
men der er ingen tvivl om, at vigtigheden af
at vi fortsat star sammen og at der vil komme
et gget pres mod handicapgrupperne — ogsa
de sjeeldne.

Som patient vil man i fremtiden fa tilbudt
nye behandlingsmuligheder. Om sygdom-
men osteogenesis imperfecta ligefrem kan
forventes helbredt er maske tvivisomt. Men
kun maske. Over hele verden — ikke kun i
Danmark — afseettes der massive midler til at
undersgge aspekterne om vores faelles sag,
Ol.

Om 30 ar vil der sidde en ny formand, der
skriver sin leder. Denne vil kigge tilbage i
historien og frydes over de fgrste velover-
stdede 60 ar.

Keere Dansk Forening for Osteogenesis
Imperfecta — til lykke med jubileeet!

fenbr /75

Karsten Jensen
Formand
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sjaeldenborger.dk

S()Cia| e p rofi I er « Familien, barnet og den unge

« Den unge og voksne
DFOI har nu faet ned skrevet den Sociale

profil ved diagnosen osteogenesis imper- Man kan finde den Sociale profil ved Ol
fecta, der forhabentlig kan blive til god pa foreningens hjemmeside: www.dfoi.dk
gavn for foreningens medlemmer. — i menuen under "Rad & Vejledning” —

eller pa www.sjaeldenborger.dk
De Sociale profiler er lavet pa foranled-

ning af Sjeeldne Diagnoser - og er et dia-

logveerktgj, der kan bruges af borgere

SUDOKU 1-2012

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

med sjeeldne sygdomme eller handicap

ved mgdet sagsbehandleren.

| de medicinske fakta, gives der en kort

laegefaglig beskrivelse ved Ol, bl.a.: 9{15| 8 3
. forlgb og prognose 6|5 1 9
. forekomst og arvegang A 3 7 2

« behandling og kontrol

« mere information — kontakt

1
Medicinske fakta ved Ol
— 6|3 9(4]8

Tjekliste ved Ol

7 4 6
Sammen med tjeklisten gives der, ud 5 5 4
over en faglig, ogsa en erfaringsmaessig

1 7|5

beskrivelse ved OI, om bl.a.:

Er du i tvivl, sa findes Igsningen side 39.


http://www.dfoi.dk/fileadmin/user_upload/PDF-filer/Medicinske_fakta_-_OI.pdf
http://www.dfoi.dk/fileadmin/user_upload/PDF-filer/Tjekliste_-_OI.pdf
http://www.sjaeldenborger.dk/
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OSTEOGENESIS IMPERFECTA - VOKSNE

Pa de endokrinologiske afdelinger, Aahus Uni-
versitetshospital, Odense Universitethospital og
Hvidovre Hospital startes et forsgg med medi-
cinsk behandling af voksne med osteogenesis
imperfecta. Med udgangspunkt i undersggelse af
den genetiske baggrund for sygdommen og
sveerhedsgraden hos den enkelte vil vi undersg-
ge to behandlinger, der pa nuveerende tidspunkt
benyttes til bahandling af knogleskarhed. Med
undersggelsen muliggares et malrettet behand-
lingsvalg i fremtiden, tilpasset den enkelte patient
med osteogenesis imperfecta i forhold til gene-
tisk baggrund og sveerhedsgrad af sygdommen.

Forsgget henvender sig til voksne patienter med
osteogenesis imperfecta i alderen 22-70 ar.
Kvinder ma ikke veere gravide.

Forsgget er planlagt til at vare 3 ar. | forbindelse

med forsgget vil der blive foretaget generelle hel-
bredsundersggelser, knoglemineralmaling, blod-

praver inkl. DNA-undersggelse, knogleprgve

samt billeddiagnostiske undersggelser. | alt ca.
10-12 besgg af 1-1% times varighed.

Der indgar medicinsk behandling i dette forsgg.

Hvis De gnsker yderligere information, og even-
tuelt gnsker at deltage, ring venligst til:

Osteoporoseklinikken
Aarhus Universitetshospital
Tage-Hansensgade 2
8000 Arhus C

Forsggsansvarlig leege:
Jannie Hald - jahald@rm.dk
TIf. 78 46 76 81 — man-fre 8-12

Der vil blive stillet nogle spgrgsmal med henblik
pa om De kan medvirke i forsgget.

Forsgget er godkendt af Videnskabsetisk Kom-
mité, Leegemiddelstyrelsen og Datatilsynet.

Kort opdatering af det kgrende phd-projekt

P& Osteoposeklinikken i Arhus har jeg det sidste
1Y% ar haft forngjelsen af at undersgge voksne
med osteogenesis imperfetca (Ol) i forbindelse
med mit phd-projekt med titlen "Osteogenesis
Imperfecta — genotype, faenotype og medicinsk
behandling”. Formalet med projektet er at forbed-
re behandlingsmulighederne for voksne med Ol.
Projektet bestar af to dele. Farste del gar ud pa
at kortlaeegge den genetiske baggrund for Ol og
sammenligne dette med det kliniske billede hos
den enkelte voksne. Udover en individuel syg-
domsbeskrivelse foretages bl.a. undersggelse af
knoglestruktur med forskellige teknikker, bestem-
melse af knoglens omsaetning gennem blodprg-
ver og beskrivelse af proteinet kollagen, der of-
test afslgrer arsagen til Ol. Udover disse under-
sggelser tilbydes deltagere undersggelse af syn,
hgrelse og teender ved andre afdelinger pa Arhus
Universitetshospital og Odense Universitetshos-
pital. | neermeste fremtid starter anden del, et
medicinsk behandlingsstudie, hvor voksne med
Ol indgar i et kontrolleret studie. Her undersgges
effekten af to forskellige typer medicin som virker
godt mod knogleskarhed. Dette vil give nye me-
dicinske behandlingsmuligheder til voksne med
Ol fremover. P& DFOls arsmgde fortalte Bente

Langdahl og undertegnede om denne undersg-
gelse, som man kan lsese om andet sted i bladet.
Vi har pa nuveerende tidspunkt undersggt 75
voksne med Ol i den farste genetiske undersg-
gelse. Det er en meget spandende proces at
arbejde med disse undersggelser. | Arhus er vi
imponerede over og meget glade for den store
opbakning — og alle de positive tilbagemeldinger,
vi mgder. Tak til alle, der er kommet fra neer og
fiern for at deltage. Mange forteeller, at de er gla-
de for de grundige undersggelser. Det er min op-
fattelse at studiet giver en god mulighed for at
komme rundt omkring de forskellige helbreds-
problemer, der kan heenge sammen med Ol i
voksenalderen. Det kan veere knoglebrud, men
ogsa rigtig mange andre ting, der fylder i en hver-
dag med Ol. En hverdag, som jeg far et indblik i,
0g dette er jeg meget taknemmelig for. Mange
forteeller abent og aerligt om, hvad et liv med Ol
betyder pa godt og ondit.

Vi fortseetter med undersggelsen — og vi vil rigtig
gerne undersgge flere. Skulle du have lyst til at
hagre mere om eventuel deltagelse, kontakt da
gerne Jannie Hald, Osteoporoseklinikken, Arhus,
jahald@rm.dk eller tif 78 46 76 86
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Arskursus 2012

Af: Lumiere Niyonshima & Sofie Karlson

Arskurset var en fantastisk god oplevelse. Det
var ikke bare godt selskab, men godt selskab i
hyggelige rammer. Lumiere kommer fra Herlev
og jeg kommer fra Kalundborg. Vi kender hinan-
den fra sommerlejren. Vi besluttede at vi ogsa
ville prave at tage med til arskurset, da mange
havde fortalt om det. Vi mgdtes i Slagelse for at
folges derned. Pa vejen snakkede vi om hvor
spaendende det var, at vi maske skulle mgde
flere nye mennesker ogsa sa vi sa frem til en
weekend hjemmefra med en masse hygge.

Da vi endelig kom frem til det geestfrie Jylland
blev vi overveeldede af det flotte hotel. Da vi fik
vores nggle og fik vandret hele vejen ned til vo-
res veerelse blev vi positivt overrasket over det
leekre veerelse. Da vi havde faet pakket lidt ud, sa
gik vi lidt op opdagelse, hvor vi fandt et rum med
bordtennis, og massagestole. Det rum blev brugt
flittigt.

Senere, efter at have spillet en del bordtennis,
gik vi op for at slappe lidt af, og derefter mgdtes
vi med Ninna og Cecilia, hvor vi snakkede lidt far
vi bestemte os for at vaere lidt sociale og ga ned
og snakke med de andre inden vi gik i seng.

Vi havde hgrt fra pigerne at oplaeggene plejer at
veere meget spaendende, sa vi sa frem til en lee-
rerig dag. Da vi endelig fik taget os sammen til at
sta op, gik vi ned for at mgdes med de andre til
morgenmad. Det var laekker morgenmad med det
hele. Efter morgenmaden mgdtes vi i et mgdelo-
kale, hvor man skulle finde sine navneskilte og
en plads.

Den fagrste foredragsholder var Jacob Haugaard,
han er bl.a. kendt for sangen '"Hammer Hammer
Fedt’. Han fortalte om sin sgn som havde mus-
kelsvind og hvordan man skulle se pa de lyse
sider af tingene, selvom det oftest var de nega-
tive ting, som man huskede. Han holdte et humo-
ristisk og tankeveekkede oplaeg, som var super
fedt. Han sluttede af med at overraske for os alle
med at spille en lille sang pa tveerflgite.

Derefter kom laege Bente Langdahl og fortalte

om de forskellige behandlinger for voksne med
Ol, selvom man vidste noget af det hun sagde

far, fik man ogsa en masse ny viden.

DFOI

Hvordan er det som ny at
deltage pa DFOI’s
arskursus?

Det spgrgsmal stillede Ol-
Magasinet til veninderne
Lumiere Niyonshima og
Sofie Karlson, der i
feellesskab beretter om
deres farste arskursus.

Derefter kom
leege, Michael
Davidsen, og
fortalte om ho-
listisk behand-
linger, altsa
hvordan der
arbejdes med
helhedssyn pa
patienten.

Lordag slutte-
de af med en festmiddag, hvor vi fejrede jubilae-
um og det blev gjort med fantastisk mad og

hygge.

Sgndag skulle vi vaelge bestyrelse og supplean-
ter og det blev fremlagte et revideret regnskab
for &r 2011.

Det var fedt at hare folks meninger om hvordan
foreningen skulle veere. Det har veeret en fanta-
stisk weekend med nogle fantastiske mennesker.
Alt i alt er arskurset noget vi ikke vil ga glip af
igen! Vi synes vi fik mere viden og leerte andre
mennesker af kende fra kurset, som man ikke ser
til sommer-oi.

Nye unge ansigter pa arskursus og generalforsamling,
Lumiere Niyonshima og Sofie Karlson.
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Vil du forteelle din historie om at miste?

Sjeeldne Diagnoser har faet en henvendelse fra
Daniel Hansen, der er ved at starte en hjemme-
side omkring "det at miste” op. Daniel Hansen
mistede selv sin bror til en lungesygdom i januar
2012 og oplevede derfor, hvor besveerlig og tung
en proces, det er at miste — bade fglelsesmaes-
sigt og rent praktisk.

Derfor starter Daniel Hansen om en maneds
tid en hjemmeside op, hvis formal det er at lette
processen. Hiemmesiden vil indeholde praktiske
og juridiske oplysninger og personlige beretnin-
ger om det at miste. Daniel Hansen er pt. ved at
indsamle disse personlige beretninger.

Har du lyst til at skrive din historie — eller ken-
der du maske nogen der ggr sa kontakt Maria
Christensen fra Sjeeldne Diagnoser,
mc@sjaeldnediagnoser.dk, og hgr naermere.
(KJ)

Aktive patienter og pargrende Danske Patienter
sgger aktive patienter og aktive pargrende. En
aktiv patient eller pargrende er en person, der
taler patienternes og de pargrendes sag, nar
man arbejder med nye projekter, lgsninger og
store beslutninger i sundhedsvaesenet.

Aktive patienter og pargrende deltager derfor
i mgder, hvor de ggr sundhedsvaesenet op-
meerksom pa de synspunkter og behov, som er
vigtige for patienter og paragrende.

Et eksempel kan veere, at man pa et hospital be-
slutter at samle en gruppe mennesker — f.eks.
sygeplejersker, leeger, patienter og pargrende —
der skal finde ud af, hvordan man bedst indretter
en ny afdeling pa hospitalet. Her kan den aktive
patient eller pargrende bidrage med sine erfa-

ringer og ople-
velser — sa den
nye afdeling ikke
kun lever op til de
behov, leeger og
sygeplejersker
har, men ogsa til
patienterne og de
pargrendes.

Et andet eksempel
kan veere, at en
kommune skal ka-
be nogle nye ap-
parater, der kan
male blodsukker hos diabetespatienter. Her kan
en patient med kendskab til diabetes veere med
til at fortaelle kommunen, hvad han eller hun har
brug for, leegger vaegt pa og foretraekker i forbin-
delse med et nyt apparat.

En aktiv patient eller pargrende skal saledes
seette sine egne erfaringer og oplevelser i spil og
pa den made vaere med til at sikre et sundheds-
veesen, der tager hgjde for patienterne.

Hos Danske Patienter kan man tilmelde sig som
aktiv patient eller pargrende og samtidig medde-
le, om der er nogle specifikke omrader i sund-
hedsveesenet eller sygdomsomrader, man har
seerlig interesse i.

Lees mere pa www.aktivpatient.dk eller kontakt
organisationen Danske Patienter pa tlf. 33 41 47
60 eller e-mail: info@danskepatienter.dk

(KJ)
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Mac’Motion light

For et stykke tid siden faldt jeg over en annonce i
Politiken med overskriften: "Strong body — strong
mind”. Mine tanker har det med at lave hop og fi-
nurlige saltomortaler, nar de stader ind i udfor-
drende sentenser .... i dette tilfselde en invitation
til et foredrag med den kendte pep-talk livsstils-
ekspert Chris MacDonald.

Jeg sad et halvt rundstykkes tid og tyggede pa
om jeg med mine fragile knogler sa maske om-
vendt kan slutte at: ‘weak” knogler — medfarer et
‘weak” mind???

Kan det haende, at ord ikke altid skal forstas bog-
staveligt? at der findes undtagelser der bekraefter
reglen? At manden har misforstaet nogle grund-
regler eller blot ikke har haft det held at stade ind
i lebendige mennesker med en fysisk funktions-

nedseettelse? Den dag i dag kan jeg fa abstinenser, hvis jeg ik-
Hvorom alting er, satte udsagnet en masse tan- ke far mit ugentlige kick med aktivitet i treenings-
ker i gang omkring mit eget forhold til kondition maskiner, pa kondicykel, svemning eller allersjo-
og velbefindende. o vest: til holdgymnastik.

Det er vel rundt regnet ca. 40 ar siden jeg mgdte S& maske har han alligevel fat i noget, den gode
min farste fysioterapeut, som brugte adskillelige MacDonald? Humer og rarlighed haenger teet
timer pa at fa mig op at sta efter et larbensbrud sammen .....for mig i alle fald.

og 3 maneders sengeleje i hoftegibs. Det gjorde Til gengaeld optager mig ikke szerlig meget hvor
uudsletteligt indtryk pa mig, at hun startede med "strong” jeg er. Men det af uvurderlig stor betyd-
at sige, at uanset hvor lidt man kan bevaege sig, ning, hvor bevaegelig jeg fgler mig — bade fysisk
er det altid muligt at arbejde med vejrtraekningen! og socialt.

Ikke for ingenting, at ordet motivation kommer af
samme grundstamme, som "motion”, men det
provokerer mig nu alligevel at teenke pa, at vi i
dag lever i en kultur hvor der er sa meget fokus
pa kropsdyrkelse, at der ukritisk kan seettes lig-
hedstegn mellem en steerk krop og en steerk
mentalitet.

For mig at se er det langt mere interessant hvad
det er for nogle mekanismer og motiver, der far
os videre, som mennesker, nar vi faler os aller-
laengst nede, bade fysisk og mentalt.

Et ord, et keertegn eller et praktisk lille tips, som
pludselig kan fa tingene til at lette og man faler
hab og gejst til at det kan ga fremad igen.

Det kunne veere rigtig sjovt at hgre, hvilke erfa-
ringer andre har med fysioterapi og motion.

Den gang i slutningen af 60°’erne var fysioterapi e Hvad kommer farst for dig: kroppen eller
et nyt fag i det danske sundhedssystem — sa frk. mentaliteten? ©

Jergensen havde en del faglig stolthed pa spil. e Hvor meget treener | og hvordan?

for hun og de mange efterfglgende terapeuter godt?

ved sengekanten, ved gangbarren, i varmtvands-
bassinet, ved krykkerne, pa trapperne og ved
treeningsmaskinerne lagde grunden til, at jeg Hep, hep og hip hop fra Rigmor Lisbeth, der pt.

gangopé gang kom op at sta efter larbensbrud og overvejer at kgbe en 3-hjulet cykel.
har faet et neermest afhaengighedslignende for-

hold til treening og bevaegelse.

e Gode oplevelser i ekstreme situationer?
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KARIN LARSEN

1. juni 1966 - 15. februar 2012

Der er altid mere end det, vi ser.

S&dan var det med Karin Larsen, men sadan er
det med alt i virkeligheden. Der er altid mere end
det, vi kan se, hgre, lugte, smage og fale.

Nar Karin kom futtende i sin sparsomt udstyrede
handicapbil, var det et fordringslgst meget lille
menneske med et par spillevende gjne bag nogle
skaeve briller, vi s&.

Indtil man kendte hende. Indtil man fik lov til at
kende hende.

For sadan var hun jo. Der var noget forbeholdent
over hende. Karin passede pa sig selv - fysisk og
psykisk.

Det ma man, nar man ikke har et stort og staerkt
ydre. Det ma man, nar man ikke ligner alle andre.

Karin var steerkt preeget af sin Ol og havde mat-
tet lide for det. Og det blev svaerere med arene.

Hendes barndom fik ikke et glat forlgb, og bedre
blev det ikke i ungdommen med alle dens lyster
og vilde behov.

Som arene gik, blev det sveerere og svaerere at
fale sig glad ved dagene i Holmbladsgade, pa
Amager i Kgbenhavn. Tempoet, larmen og men-
neskenes lethed. Daw, hej, vi snakkes, farvel.
Karin fglte nok, at hun ikke havde s& meget at
byde ind med.

DFOI
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@nsket om at flytte dukkede op og blev steerkere
og steerkere.

DFOI var hendes store glaede. Her fglte hun sig
accepteret og pa hiemmebane. Her var hun som
andre. Skrgbelige og steerke. Hun elskede sel-
skab og muntert ping pong. djnene spillede og
hun kunne le, s& karestolen truede med at bryde
sammen. Karin kom i bestyrelsen, hvor hun pa-
tog sig opgaver som f.eks. at arrangere DFOl’s
deltagelse i REHAB, udstillingerne af handicap-
udstyr og hjeelpeorganisationer.

| Ol-foreningen madte hun "szere” mennesker fra
noget sa langt borte som Grindsted og omegn.
Steder hvor man interesserede sig for hinanden
0g tog sig af hinanden.

Kunne man bare komme til at bo sadan et sted.
Men det er ikke bare lige, nar man har et handi-
cap. Boligen skal passe til mennesket i hgjere
grad end ellers. Det tog lang tid og kostede s@vn-
lgse naetter. Men det lykkedes i maj 2007. Og
virkeligheden svarede til forventningerne. Karin
fik nogle virkelig gode ar blandt jyderne. Hun
kom i arbejde i Frelsens Heers genbrug, fik en
god veninde, Mette i "Tgseklubben”.

Nu er hun her ikke mere. 46 ar blev det til. Hun
vil mangle ved vore arrangementer.

/Eret veere hendes minde.

Mogens Brandt Clausen

30 ar med DFOI

" iianonte ome DOL, et ol w
g Mogerve Bvind) Clawnen

Medlemmer der ikke har modtaget jubileemsskriftet,
kan evt. rekvirere det hos Kis Holm Lauersen pa:
khi@dfoi.dk — Kan ogsa downloades pa www.dfoi.dk



http://www.dfoi.dk/fileadmin/user_upload/PDF-filer/Jub._skrift.pdf
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Familiekursus, den 2.-4. november 2012

Hermed invitation til familier med bgrn med Ol og deres
netvaerkspersoner og ansatte stgttepersoner

Som noget nyt, har foreningen i ar selv pataget
sig ansvaret for afholdelse af kurset, bl.a. for at
gore det billigere for deltagerne og kommunerne.
Der er sggt om tilskud fra Aktivitetspuljen til at
daekke starstedelen af udgifterne.

| juni maned far vi svar pa, hvor mange penge Vi
far bevilliget. Det har betydning for, om vi har
mulighed for at afvikle kurset.

Kurset bliver i ar afholdt pa:

Vildbjerg Sports- og Kulturcenter
Sports Alle 6, 7480 Vildbjerg.

www.sportscenter.dk

Forhandstilmelding:
Vi vil meget gerne have en forhandstilmelding
pa: khi@dfoi.dk - eller bi@dfoi.dk

Forhandstilmeldingen er IKKE bindende, men det
er vigtigt for den videre information om kurset, at
vi far en mail-adresser pa alle familier, netveerks-
personer og ansatte stagttepersoner, der kunne
veere interesseret i at deltage!!

Sa spred kendskabet og giv os en tilbagemelding
om hvem, der er interesseret i at hagre mere!!

Den endelige tilmelding vil abne omkring d. 1.
august pa hjemmesiden.

Husk, at i kan sgge hjemkommunen om daekning
af deltagergebyr og transport til bade jer selv og
bedsteforaeldre — det er vigtigt at sende et signal
til kommunerne om hvor vigtige disse kurser er.

Kurset bliver opdelt i 3 hold:

Veer samtidig opmaerksom p4, at der ogsa er tre
forskellige priser
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1: Familiekursus

Familekursus for familier med bgrn Ol. Vi har faet
en aftale med familievejleder Lola Jensen som vil
komme fredag aften og lgrdag formiddag for at
holde oplaeg om:

Hvordan far vi den "normale” hverdag til at funge-
re i en "unormal” familie:
- hvordan tilgodeser vi sgskende
- hvordan sgrger vi for at ogsa vores bgrn
bliver sociale
- opdragelse i familier med et barn der far
mere opmeerksomhed end sgskende

Derudover saetter vi fokus pa feedregruppen, op-
leeg og erfaringsudveksling om at veere far i en
familie med et barn med OI.

Vi saetter fokus pa morrollen med oplseg af en
psykolog vedr. hvordan moderens falelsesreak-
tioner pavirker barnet.

Der vil veere besgg af sagsbehandler med gen-
nemgang af socialloven og mulighed for at stille
spgrgmal.

Der vil veere afprgvning af skydning som en fri-
tidsaktivitet med besgg fra den lokale skydeklub
og afprgvning i handicapindrettet skyderum. Der
vil veere mulighed for at bade bgrn og voksne
kan skyde.

For bgrn med Ol og deres sgskende vil der veere
samveer med andre i samme situation, samt mu-
lighed for at mgde aeldre bgrn med OIl. Mulighed
for at spejle sig og se kommende muligheder.

Pris: Aktive medlemmer, hele weekenden (fre-
sgn) inkl. forplejning 300,00 kr. pr. voksen.
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2. Netveerkspersoner:

For netveerkspersoner som f.eks. nzertstdende
familie medlemmer eller andre som for familien
har en stor tilknytning til hverdagen i familien
med et barn med OIl. Her vil der veere et lgrdags-
program hvor fglgende emner vil bliver
gennemgaet:

- opleeg af leege om grundleeggende viden
ved sygdommen Ol

- opleeg af psykolog om hvilken indvirkning
det har pa familien at fa et barn med Ol

- oplaeg af naertstdende familiemedlem
samt efterfglgende erfaringsudveksling

Pris: Netveerkspersoner, lgrdag inkl. forplejning
300,00 kr.

Der vil blive mulighed for at komme og overnatte
fra fredag til lgrdag for en ekstra betaling.

3: Ansatte stgttepersoner:

Dette kursus er for personer ansat som stgtte-
personer for barnet med Ol, i institution, skole
eller fritid.

[
Hirtshalm
' @
Frederikshavn

DFOI
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Her vil vaere oplaeg om fglgende emner:

- opleeg af leege om grundlaeggende viden
ved sygdommen Ol

- opleeg af psykolog om hvilken indvirkning
det har pa familien at fa et barn med Ol

- opleeg af foreelder om det at have
stgttepersoner ansat, derefter
erfaringsudveksling.

Det er vores oplevelse at mange stgttepersoner
til barn med Ol, har et job hvor de ikke har mu-
lighed for at sparre og udveksle erfaringer. Vi vil
gerne stgtte op om at de mgdes og etablerer et
netveerk, hvor de kan hente erfaring og stette
hos hinanden.

Pris: Stgttepersoner, hele dagen inkl. forplejning:
750,00 kr..

Vi haber at familierne vil udbrede kendskabet til
kurset til deres stattepersoner og netveerksper-
soner.
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Ree Parks *veekkeur” har pustet sig op.

Den 12.-13. maj 2012 tog Ol-foreningen i Ree
Park. Vi var 16 voksne og 19 barn.

Vi mgdtes i regnvejr, guiderne holdt en velkomst-
tale, og sa gik vi hen og sa fugleshow. Der var
bl.a. en stor og fed kalkun, der ville vise sig for
damerne. Der var ogsa nogle ander og en grn,
en ugle og masse andre fugle. Bagefter fugle-
showet, gik vi hen og sa geparderne blive fodret.
Geparderne lgb efter en lang wire, hvor der hang
leekkert kad pa.

Sa gik vi hen til teltet hvor vi skulle sove, der var
koldt. Vi skulle deles i to hold, fordi vi skulle kare
i safari biler. Pa safarien sa vi giraffer, et naese-
horn og nogle antiloper og sa var turen slut.
Zebraerne var i stalden, fordi de ville slas.

Derefter skulle vi have aftensmad. Maden var
grillmad med pglser, baf og kyllingespyd. Der
kom rgg og os i teltet, fordi maden braendte lidt

pa.

Sa kom de med en kongepyton slange, den fal-
tes ligesom en dame taske af lsedertern.

Vi gik en aftentur alle sammen, og pa aftenturen
sa vi ulve, bjarne og lgver. Desveerre faldt Andre-
as sa han matte pa sygehuset.

Og sa var der tid til hygge ved balet med skum-
fiduser og bagefter var der nogen der lavede lys-
billeder. Nar man laver ly billeder tager man en
pind og seetter ild i spisen af pinden og snor sa

EBELTOFT SAFARI

vildt rundt i luften med pinden og tager billedet i
medens. Det var sjovt at lave lys billeder.

Afgang til safaritur pa savannen.

Derefter var det sengetid for bgrnene og sa
shakkede de voksne. Det var koldt om natten.
Nzeste morgen galede pafuglen og sa vagnede
alle. Guiderne kom og sa gik vi hen og fodrede
aberne, de var freekke. Derefter gik vi hen i re-
stauranten og spiste morgenmad. Bagefter gik
bgrnene ud og lege og sa var det vist tid til at
komme hjem igen.

Det sgdeste og sjoveste dyr var dgdningehoved
aberne. Det er de samme aber som Hr. Nilsson i

Pippi.

Kadja med en lille orm.

Turen til Ree park var stgttet med bidrag fra
Frimurerlogen, Arhus.
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Formandsberetning for 2011

At lave en formandsberetning for DFOI er altid et
arbejde jeg ser frem til, for arbejdet fordrer man
kigger tilbage og ser pa foreningens aktiviteter i
det forgangne ar. Ganske som vedtaegterne fore-
skriver det.

| starten af 2011 mgdtes bestyrelsen, netop her
pa Trinity Hotel & Konference Center, til det vi
kalder et visionsseminar. Her mgdtes vi et dggn
og satte fokus pa nogle af de emner vi ikke kun-
ne na pa de ordineere bestyrelsesmgader. Vi fik
ogsa lejlighed til at drgfte hvad vi havde af gn-
sker for foreningen i de kommende ar. Og sa-
danne visionsseminarer har vi med succes af-
holdt hvert andet ar.

En af de ting vi blandt andet draftede pa ja-
nuarmgdet var, hvordan vi skulle fejre vores
igangvaerende 30-ars jubileeum og pa hvilken
made, vi skulle involvere OIFE og dén plan om at
de blandt andet skulle afholde deres topical mee-
ting.

Fra dansk side havde vi gennem hele forlgbet
skubbet pa for at fa gang i planleegningen. Men
det var farst sidst pa efteraret. Eller rettere da
Kong Vinter var fremkommet, at der kom skub i
planleegningen af denne event, som vi i besty-
relsen gleedede os meget til. Ikke mindst nar vi
ogsa skulle fejre os selv.

Samarbejdet med OIFE mindede lidt om, nar
astronomer forklarer Universets opstaen. Hver
gang vi leverede ét svar kom, der to nye spgrgs-
mal fra vores europaeiske venner. Til sidst — ja —
til allersidst i 11. time aflyste OIFE. Jeg skal spa-
re forsamlingen for de enerverende kedelige de-
taljer, men blot papege, at bestyrelsen herefter
med stgrste entusiasme pabegyndte planleeg-
ningen af jubilleumsmgdet som vi nu alle delta-
geri.

Sidste ar blev foreningen igen beriget med en ny
kasserer, da Jens Schultz meldte sig pa banen
som vores redningsmand i ngden. Han har nu
veeret med os et ar og leerer fortsat nye ting om
foreningen — og han laerer foreningen nye ting.
Dét, at vi i bestyrelsen har faet helt frisk blod
tilfart, har fart til nye arbejdsmetoder, og nye
mader at anskue tingene pa. Et friskt pust fra
Sagnderjylland, vi i bestyrelsen saetter megen pris
pa. Regnskabsmaessigt har det ogsa betydet, at
vi har gjort op med nogle gamle principper til
fordel for os alle.

Sidste vinter kgrte der en reekke madprogrammer
med kendisser pa flere af de danske tv-kanaler.
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Et af dem, nemlig 'Til Middag Hos’, hvor der er
indbygget et konkurrencemoment, bliver produ-
ceret af Blu A/S, der en dag ringede og fortalte
mig, at én af deres deltagere havde valgt at do-
nere 10.000 kroner til DFOI. Deltageren var
Pernille Vallentin, der kendes fra film, musik,
teater — og reklamerne for Storebeelt Brobizz.

Tidligt pa aret blev foreningen bedt om at hjeelpe
Annesofie Lunde Jensen, ph.d. studerende ved
Afdeling for Sygeplejevidenskab ved Institut for
Folkesundhed p& Aarhus Universitet, med et ind-
leeg i en britisk encyklopaedi. Ikke noget stort pro-
jekt, men Encylopedia of Body Image and Hu-
man Apperance havde udvalgt osteogenesis im-
perfecta som én af ti endokrinologiske sygdom-
me, der skulle beskrives. Og sa var det jo ganske
naerliggende at kontakte DFOI.

Den viden vi har i DFOI er ogsa blevet brugt af
den italienske Ol forening. Bestyrelsesmedlem
og foreningsvejleder, Kis Holm Laursen, var in-
viteret til det sydlige Europa for at forteelle om
hjael-pemidler. Omvendt har vi ogsa hentet in-
formation i udlandet. 2011 var nemlig aret hvor
der var Ver-denskongres inden for Ol.
Arranggrerne havde desveerre valgt en af de
mest ufremkommelige destinationer i Europa,
hvilket betad lav deltagelse fra DFOI’s side.
Heldigvis var der dansk deltagelse og vores egen
Tine Medom Olesen bragte nyeste lsegefaglig-
viden og forskning med hjem som igen er kana-
liseret videre i behandlersystemet.

Leegevidenskaben har DFOI ogsa veeret i naer-
meste og teetteste kontakt med idet Jannie Dahl
Hald og Lars Folkestads ph.d.-projekter jo for al-
vor er kommet op i gear i det forgangne ar. Det
er gleedeligt, at vores medlemmer har taget forsk-
ningsprojektet til sig og finder det spaendende.
Herfra har vi i hvert fald jeevnligt hart beretninger
om medlemmer, der har vaeret en tur i scanne-
ren, faet malt gjne eller grer. De to studerende
har endda taget initiativ til en form udvidet sam-
arbejde med DFOI.

Og nu vi er ved det laegefaglige er der i seer to
omrader vi som skal fremhaeves. Der er nemlig i
2011 kommet en sakaldt Ol Klinik — for barn.
Denne ligger placeret i Skjeby og uden at prale
kan vi godt afslgre, at klinikken blandt andet er
blevet til efter et benhardt lobbyarbejde fra vores
side.
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Et andet lobbyarbejde, der dog har staet pa i
temmelig lang tid, og som har veeret vaesentligt
mere traegt og omfangsrig handler om vores
besleegtede sygdom — dentinogenesis imper-
fecta. Langt om leenge bar arbejdet frugt med at
fa gratis 2. gangs tandbehandling vedtaget i
Folketinget. Tak til alle medlemmer, instanser,
fagfolk, politikere osv.

Arbejdet med at fa et smil med mere "bid i
forlgb de sidste ar i taet samarbejde med vores
paraplyorganisation Sjeeldne Diagnoser, hvis be-
tydning for foreninger som vores bliver stgrre og
stgrre. Sjeeldne Diagnoser har da ogsé iveerksat
nogle sma medlemsundersggelse og jeg skal hil-
se forsamlingen fra sekretariatet, at de er meget
glade for den hgje svarprocent som DFOI har gi-
vet.

Sammen med Sjaeldne Diagnoser er Kis Holm
Laursen, Rune Bang Mogensen og Berit Landbo,
netop ved at laegge sidste haender pa et veerktgj
kaldet Sjeeldne Profiler, som er et download-
veerktgj til fagpersoner om mangfoldighederne
ved osteogenesis imperfecta.

Ol-Magasinet er en af foreningens absolut vig-
tigste aktiviteter og derfor har redaktionen ogsa
lagt sig yderligere i selen for at producere et blad
som man ikke vil undveere. Blandt andet er der
kommet mere fokus pa en bredere redaktion og
bladets indhold er shinet lidt op med en mere
moderne typografi og sa er der flere billeder med
til at gare bladet mere levende. Ogsa forsiden
tog en ny form, sidste ar, da vi nu fra gang til
gang vil forsgge os med medlemsbilleder o.l.
Igen, tak til Preben W. Nielsen for sit utraettelige
arbejde.

De sociale aspekter af Dansk Forening for Oste-
ogenesis Imperfecta er gj at forglemme. Den side
af sagen er jo neermest den vigtigste. Sociale var
vi ved vores arskursus, sommerlejr og pa vores
voksenkursus. Det er helt utroligt hvorledes DFOI
er i stand til, gang pa gang pa gang, at samle sa
mange mennesker ved dets arrangementer. Og
INTET tegner til, at 2012 bliver mindre pa det so-
ciale omrade.

Vores mailingliste har ikke faet Ol, men led dog
et veesentlig knaek i 2011. Faktisk sa stort, at den
naesten er ikke-eksisterende i dag. Mailinglisten
eksisterer, men ingen bruger den. Til gengeeld
viser statistikken at besggstallet p& hjemmesiden
stiger og stiger. Det samme ggr antallet af minut-
ter de besggende tilbringer der. Nar mailinglisten

DFOI
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ikke er i brug er det ikke et udtryk for, mangel pa
kommunikation. Dén florer nemlig yderst lystigt
pa vores lukkede omraede p& Facebook, hvor
medlemmer samt andre personer i relation til Ol-
netveerker udveksler erfaringer.

Medlemssiden er stgt stigende. Ved sidste op-
teelling var der 199 A-medlemmer, dvs. personer
med Ol eller fgrstegenerations sleegtninge.
Foruden er der 61 bgrn og 78 stgttemedlemmer.
| alt 339 navne findes der pa vores liste. Og jo
flere reelle medlemmer — jo flere stgttekroner kan
vi opna til vores aktiviteter. Og pengetilskud skal
der til for at kunne opretholde vores aktivitets-
niveau. Atter ma jeg takke Niels Christian Nielsen
for den aktive ministeriel indsats med at skaffe
fondsmidler.

Hvad skal man som formand fremhaeve i sin
formandsberetning? Er det de vigtigste aktivite-
ter, de mest omfangsrige? Er det bare et udpluk
eller skal alle aktiviteter opremses slavisk. Ja for
ikke, at treekke det alt for meget i langdrag bliver
den sidste mulighed hurtigt udelukket. Det er al-
ligevel omsonst, at skulle kunne na igennem det
hele el-ler bare starstedelen — og sa vil der alli-
gevel altid veere noget der ikke kom ud af glem-
mebogen el-ler noget der ikke blev plads til. S&
det er derfor jeg blandt andet ikke har naet at
fortaelle vi igen var over 100 personer pa sidste
arsmgde, igen mere end 100 personer pa som-
merlejren, godt 20 personer pa et to-dages vok-
senkursus hvor der blev undervist i siddestillinger
pa toilettet og hyggestillinger under dynen, eller
at ungdommen rejste til Nederlandene, at Berit
Landbo har langet 220 bgger over disken, at der
er netveerket til Dveergforeningen, Ehlos-Danlos,
Arm-Ben-De-fekt-Foreningen og Rygmarvs-
brokforeningen. Det er ogsa derfor jeg ikke har
naevnt, at vi ugentlig yder telefonradgivning,
hjeelper pa mail, har sendt mennesker til Skejby
for at f konstateret om de har Ol eller ikke Ol —
har hagrt om mulig bernemishandling, har hjulpet
europaeere med at lave hjemmeside — eller bare
veeret pa pletten.

Formandsberetningen vil altid veere et glimt til-
bage i fortiden — og her var lidt af hvad jeg sa.

U codetzr oG e

Karsten Jensen
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Referat af DFOI’s ordinaere generalforsamling

Trinity Hotel & konferencecenter, Snoghgj, Fredericia 22. april 2012

Referent: Rigmor Lisbeth Justesen, rlj@dfoi.dk

Formand, Karsten Jensen, bgd flankeret af den
samlede bestyrelse velkommen til forsamlingen.

Dagsorden for generalforsamlingen:

1. Valg af dirigent og stemmeteellere

Hans Helge Svendsen blev valgt som dirigent og
Marianne Beck og Rosa dsterbye blev valgt som
stemmeteellere.

Dirigenten indledte med at konstatere, at forsam-
lingen var lovlig indkaldt i henhold til vedtaegterne
og invitationen med dagsorden udsendt til tiden.

2. Formandens beretning.

Formanden Karsten Jensen aflagde beretning
om arets gang i foreningen i et accelererende
tempo, der pa bedste vis illustrerede de mange
og alsidige aktiviteter i foreningens regi.

Beretning blev godkendt med klapsalver.

3. Fremlaeggelse af revideret regnskab for
2011

Pa vegne af kassereren, Jens Schultz, fremlagde
Kis Holm Lauersen med skriftlig fuldmagt regn-
skabet for 2011, hvor der er sket store og gode
tiltag i proceduren for regnskabsfgring i forenin-
gen. Der er indfgrt et nyt system for regnskabet
som ggr det bedre og enklere at overskue bade
for nuveerende og fremtidige brugere. Der bliver
saledes ogsa fremover muligt at indbetale kontin-
gent via Nets betalingsservice.

Foreningen kom ud af aret med et fint resultat og
oven pa et par kommentarer angaende afsaet-
ning af midler til ungdomsaktiviteter samt budget-
spgrgsmal fra forsamlingen blev regnskabet god-
kendt med usendret kontingent med stort applaus
og anerkendelse af kassererens kompetente ind-
sats.

Generalforsamlingen gav bestyrelsen de-charge
og dette blev genbekraeftet af dirigenten.

4. Indkomne forslag:
Der var ingen indkomne forslag.
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5. Valg til bestyrelsen
Pa valg efter tur var:

e Birthe Byskov Holm
Jens Schultz
Rigmor Lisbeth Justesen
Niels Christian Nielsen
Berit Landbo

Suppleanter pa valg:
e Rune Bang Mogensen
e Gurpreet Oberoi Habekost

Da Berit, Gurpreet og Rigmor Lisbeth ikke gen-
opstillede til valg blev der opstillet nye kandidater
til henholdsvis bestyrelsesposter og suppleant-
poster i to valgrunder.

Valgt til bestyrelsen blev:

¢ Niels Christian Nielsen (60 stemmer)
Jens Schultz (60 stemmer)
Birthe Holm (58 stemmer)
Patrick Lykkegaard (45 stemmer)
Christina Davidsen (39 stemmer).

Valgt som suppleanter blev:
¢ Maiken Petersen (49 stemmer)
¢ Rune Bang Mogensen (43 stemmer).

6. Eventuelt:

Under dette punkt opfordrede Berit Landbo til
deltagelse i familiekursus der er under planleeg-
ning og afholdes i Vildbjerg den 2.-4. november
2012.

Der blev ligeledes rettet en munter opfordring til
anskaffelse af en dirigentklokke.

Niels Christian Nielsen opfordrede varmt til at
man uanset om man er medlem af bestyrelsen
eller ikke, er meget velkommen til at bidrage med
input og dele sit engagement i arbejdet omkring
foreningen.

Formanden sluttede generalforsamlingen af med
en tak og med at opfordre til at mindes tidligere
bestyrelsesmedlem, Karin Larsen, med 1 minuts
stilhed. Are veere hendes minde.
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Pa mgde umiddelbart efter general- e. OIFE-ungdom:
forsamlingen konstituerede besty- Rune Bang Mogensen

. Michael Kgbke
relsen sig og beklaedte fglgende ud-

valgsposter: f. EURODIS:
Birthe Byskov Holm

1. Bestyrelsen: Niels Christian Nielsen

Formand, Karsten Jensen g. Sjae_ldne Diagnoser:
Neaestformand, Kis Holm Laursen Birthe Byskov Holm
Kasserer, Jens Schultz Karsten Jensen
Sekretaer, Christina Davidsen Maiken Petersen

2. Udvalg: h. Sundhedspolitisk observatar

_ _ Karsten Jensen
a. Ol-Magasinets redaktion:

Ansvar: Preben W. Nielsen i. Pengeskaffer (fundraiser)
Medlem: Karsten Jensen, Maiken Niels Christian Nielsen
Petersen, Gorpreet Habekost . . .
Ungdomsstof: Rune Bang j- Faglig koordinator

Mogensen, Michael Kgbke Kis Holm Laursen

k. Familiekursus
Kis Holm Laursen
Berit Landbo
Ann Bett Kirkebaek
c. Ol-Norden: Maiken Petersen
Preben W. Nielsen (pt. fomand) _
Kis Holm Laursen (pt. kasserer) . Forskning:
Michael Kgbke Karsten Jensen
Karsten Jensen

b. Hjemmesiden:
Preben W. Nielsen
Karsten Jensen

m. Arrangementer og logistik
d. OIEE: Patr_icl_< Lykkegaard
Christina Davidsen
Michael Kgbke

Kis Holm Laursen
Karsten Jensen

B HEWLYORK

Bestyrelsen med tre nye ansigter. Fra venstre, Preben, Michael, Birthe, Kis, Karsten, Niels
Chr., Christina (ny), Patrick (ny), Maiken (ny) og Rune, dog mangler Jens.
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Unge med saerlig behov og bgrneopsparing

Jeg har gennem mit arbejde erfaret, at mange unge med seerlige behov
kan komme i klemme i kontanthjeelpslovgivningen.

Af: Hanne Schmidt, Ringkabing

Det drejer sig helt praecist om de unge menne- kommunen inddrager den unges opsparing til at

sker, som ikke kan tage en ordinaer uddannelse leve for, ja s& er man ngdt til at lade veere med at

pga. et handicap og derfor ma tage en STU-ud- indbetale penge til en bgrneopsparing. | stedet

dannelse (Seerlig tilrettelangt ungdomsuddannel- kan lgsningen veere, at man som foreeldre laver

se). sin egen opsparing i eget navn.

Unge som ikke kan gennemfgre et ordinaert ud- Pa denne made vil man som foreeldre i stedet

dannelsesforlgb har et retskrav pa en STU-ud- kunne foraere barnet penge Igbende i stedet for

dannelse. Der fglger, som lovgivningen er p.t., at udbetale en bgrneopsparing til dem, nar de

ikke noget forsgrgelsesforlgb med en STU-ud- bliver voksne.

dannelse. Unge over 18 ar pa STU-uddannelse

er derfor afhaengige af, enten kontanthjeelp eller Vores sgn vil nok ikke komme til at tage en ordi-

fartidspension, som forsgrgelsesgrundlag. neer uddannelse, men han vil godt kunne opna
en god STU-uddannelse, sa han ogsa kan fgle

Problemet med bgrneopsparingen opstar, hvis sig veerdifuld pa arbejdsmarkedet. Jeg ma ind-

den unge under STU-uddannelse modtager kon- rgmme, at jeg bliver harm ved tanken om, at en

tanthjeelp. Der findes i lovgivningen et loft for, kommune skal tage min sgns opsparing og bede

hvor mange penge en kontanthjeelpsmodtager ham leve af den.

ma have stdende pa sin konto (p.t. max 10.000

kr) og der er ikke forskel pa om den unge er Det er penge, som vi gennem 18 ar har lagt til si-

under uddannelse eller ej. de, for at han skal kunne bruge dem helt pa vil-
kar med hans raske storebror, til det han selv gn-

Det betyder, at nar ens barn er i gang med sin sker!

STU-uddannelse, er pa kontanthjeelp, og fylder

18 eller 21 ar og dermed far sin ba@rneopsparing Sa teenk pa jeres barn fremtid, pas pa »deres«

udbetalt, sa kan kommunen stoppe udbetalingen penge for dem, sa de ogsa kan fa gleede af dem

af kontanthjeelp. Kommunen skal lave en bereg- pa samme vilkar, som alle andre unge menne-

ning pa, hvor langt den unges barneopsparing sker i landet.

kan raekke set i forhold til, hvad der ville have
veeret udbetalt i kontanthjeelp. Det resultere i, at
den unge i en periode skal leve af sin opsparing i Kilde: NF-Nyt
stedet for kontanthjeelpen.
Artiklen er gengivet med tilladelse fra Lene Lind,

Penge, udover de 10.000 kroner, kan ikke gem- NF-foreningen’s formand og forfatteren.
mes til senere — altsa til kerekort, indskud til lej- Forfatterens sagsbehandler har desuden sagt
lighed, kab af magbler osv. god for artiklens ordlyd.

Hvis man i sit barns tidlige alder, kan se at han
eller hun ikke vil kunne tage en ordinger uddan-
nelse, og man ikke vil sta i en situation, hvor
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Onsdag den 29. februar 2012 var en sjaelden dato. Det var ogsa Sjeeldne-dag —
en international opmaerksomhedsdag for sjeeldne sygdomme og handicap, som i
Danmark blev markeret af Sjeeldne Diagnoser.

"Velkommen til Sjeeldne-land” Igd titlen pa den
konference, der satte startskuddet til markerin-
gen af Sjeeldne-dagen. Konferencen, der foregik i
Kgbenhavn, havde blandt oplaegsholderne blandt
andre Europaminister Nicolai Wammen og funge-
rende Minister for Sundhed og Forebyggelse, Pia
Olsen Dyhr. Konferencen var udsolgt med 150
interesserede deltagere fordelt blandt patienter,
pargrende, fagfolk, laeger, kommunalt og regio-
nalt ansatte m.fl. Konferencen kortlagde det
sjeeldne landskab, og resulterede i indspark til
det igangveerende arbejde for en national strategi
for sjeeldne sygdomme og handicap.

Efter konferencen samledes mennesker fra naer
og fiern for at ga Sjeeldne-march gennem Kg-
benhavns gader. Landsforeningen Rett Syn-
drom stod for den musikalske underholdning,
mens Pjerrot delte farverige balloner ud til bade
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store og sma. Efter en kort velkomst ved for-
mand for Sjeeldne Diagnoser, Birthe Byskov
Holm, spillede Allergd-Spejdernes Tambur-
korps op til march og ledte det festlige optog fra
@sterbro til Nytorv i centrum af Kgbenhavn.

Vel ankommet til Nytorv kunne de marcherende
fa varmen i det ellers fine februarvejr med en kop
varm kakao. Der blev ogsa uddelt kanelsnegle til
barn og barnlige sjeele. Herefter tog skuespilleren
Sgren Hauch-Fausbgll og hans gule ven, Bamse,
ordet for at lede slagets gang. Nicolai Wammen
og Birthe Byskov Holm uddelte hele to Sjeeldne-
priser til tidligere formand for Sjeeldne Diagnoser
og nyligt afdgde Torben Grgnnebaek, samt pro-
fessor, dr. med. John @stergaard fra Center for
Sjeeldne Sygdomme, Aarhus Universitetshospi-
tal. Begge fik prisen, fordi de hver iseer har ydet
en seerlig indsats for mennesker med sjeeldne
sygdomme og handicap.

Pa Nytorv var der ogsa tid til musikalsk under-
holdning bade i form af Det Kongelige Danske
Musikkonservatoriums Bgrnekor og sangerinden
Laura Kjaergaard, der sluttede dagen af med at fa
alle fremmgdte til at danne et Sjeeldne-kor med
gospelsang.

Alt i alt var det en festlig, farverig og vellykket
Sjeeldne-dag.

Foto: Heidi Kristina Schoch
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Sjeeldne-prisen blev uddelt til to ildsjeele
inden for sjeeldne-omradet.

Europaminister Nicolai Wammen uddelte prisen
pa den internationale opmaerksomhedsdag for
sjeeldne sygdomme og handicap, Sjeeldne-dagen
2012. Det foregik under en event pa Nytorv i
Kgbenhavn.

Den ene modtager af prisen var professor, dr.

med. John Rosendahl @stergaard. Flere med-
lemsforeninger af Sjeeldne Diagnoser har ind-

stillet ham til Sjeeldne-prisen — og priskomitéen
valgte at falge deres opfordringer.

Motivationen, som Europaminister Nicolai
Wammen leeste hgijt pa Nytorv, lad saledes:

“John @stergaard er en ildsjael, der breender for
de sjeeldne. Hans faglige dygtighed er evident,
og han er for mange en livline i sundhedssyste-
met. Johns indlevelsesevne og forstaelse reekker
langt ud over, hvad man kan forvente. Han ser
det hele menneske og hele familien — ikke bare
en patient. John er ogsa en god og klar formidler,
der gerne stiller op i alle sjeeldne-sammenhaen-

”

ge.

Torben Grgnnebaek

Sjeeldne-prisen gik ogsa til Sjeeldne Diagnosers
tidligere formand, Torben Grgnnebaek. Desveerre
afgik Torben Grgnnebaek ved dgden natten til
lordag den 18. februar 2012. Hans kone, Birgitte,
modtog prisen pa hans vegne.

Motivationen, der desvaerre ma skrives i datid nu,
lyder:

“Torben Grgnnebeek var en stor ildsjeel og et me-
get stort forbillede for alle. Han var en stor inspi-
rationskilde og motivator for arbejdet i sjaeldne
patientforeninger — og i det hele taget. Han hav-
de smittende entusiasme og godt humgr. Han
keempede de sjeeldnes sag bade nationalt og
internationalt, og hans overskud var beundrings-
veerdigt. Han har altid "veeret der”. Torben var
den frivillige ildsjeel med de store armbevaegel-
ser, der satte gang i tingene og favnede alle”.

Foto:
Heidi
Kristina
Schoch
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Referat af konferencen Velkommen til Sjeeldne-land

Referatet af konferencen Velkommen til Sjeeldne-land, der blev afholdt pa
Sjeeldne-dagen den 29. februar i ar, er nu feerdigt.

Onsdag den 29. februar samledes patienter, pa-
rgrende, fagfolk, lseger, kommunalt og regionalt
ansatte m.fl. til konferencen Velkommen til
Sjeeldne-land. Konferencen, der blev afholdt i
anledningen af Sjeeldne-dagen 2012, havde til
formal at skabe ny viden om behovet for social
statte til sjeeld-ne borgere. Den viden tager
Sjeeldne Diagnoser nu med i arbejdet for at fa
formuleret en national strategi for sjeeldne syg-
domme.

Konferencen var delt op séledes, at der var en
velkomst, indledende og afsluttende plenumop-
leeg samt fem parallelle workshopper.

| farste del af konferencen kortlagde bl.a. profes-
sor John @stergaard (Aarhus Universitetshospi-
tal, Skejby), kontorchef Bo Beck (ViHS), vicekon-
torchef Kurt Hjortsg Kristen-sen (KL), socialchef
Charlotte Rosenkrantz Josefsen (Region Midt)
samt Sven Fandrup (Sjeeldne Diagnoser) det

sjeeldne landskab. Hver isaer redegjorde de for,
hvordan det sjeeldne landskab ser ud fra deres
vinkel.

Efter frokost fordelte deltagerne sig ud pa fem
workshopper med hver deres emne. Hver work-
shop havde til opgave at padpege konkrete pro-
blemer samt mulige Igsninger omkring sjeeldne
borgeres behov for social stgtte. Pointerne herfra
blev senere taget op i plenum.

Sidste del af konferencen blev indledt af Europa-
minister Nicolai Wammen, der redegjorde for,

hvorfor sjeeldne sygdomme er et godt samar-

bejdsomrade for EU. Herefter gjorde en talsmand
fra hver workshop op-meerksom pa de problemer
og lgsninger, de i workshoppen var kommet frem
til. Konferencen blev afsluttet med en paneldebat
bestdende af politikere og andre beslutningstage-

re.

"Sjeeldne - men steerke sammen" - billede fra konferencen - Foto: Heidi Kristina Schoch
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Torben Grgnnebeaek - Sjeeldne Diagnosers tidligere formand

er dad.

Et sjeeldent menneske er ikke mere — Torben Grannebaek har faet fred efter hard
kamp mod lungekraeft og sov stille ind natten til Igardag den 18. februar 2012 efter

laengere tids sygdom - Han blev 58 ar.

To artier tidligere havde Torben ogsa krydset
klinger med dgden — den gang vandt han. Han
fik sent konstateret og behandlet den sjeeldne
sygdom Wilsons sygdom, hvilket satte hans far-
lighed ud af spil og var teet pa at koste ham livet.
Men han fik keempet sig tilbage til fgrlighed og
fuld styrke og brugte den til at stifte Wilson
Patientforeningen.

Torbens utrolige engagement greb hurtigt om
sig, og han var formand for paraplyorganisatio-
nen for sjeeldne patientforeninger, Sjeeldne Di-
agnoser, 1995-2009. Torben var drevet af over-
bevisningen om, at sjeeldne patienter har brug for
hinanden — for ingen andre ved, hvordan det er
at leve med en sjaelden sygdom. Under Torbens
formandskab tog Sjeeldne Diagnoser form som et
feellesskab, der giver stemme til sjeeldne patien-
ters seaerlige vilkar i livet.

Listen over Torbens tillidshverv i danske og euro-
peeiske sjeeldne-sammenhaenge er lang. Hertil
kom en civil karriere og et blomstrende familieliv.
Torbens energi var imponerende, og kombineret
med en skarp intelligens og stort engagement
har hans indsats sat sig varige spor.

For mig personligt har Torben veeret en stor in-
spiration og drivkraft som den, der aldrig gav op.
Nar modgang meldte sig, gav det Torben ekstra
braendstof, og sa var der alligevel overskud til at
fortseette arbejdet for sjeeldne-sagen.

Torben var hgijt skattet af alle sjeeldne patienter
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0g mange andre. Det skulle have veeret udtrykt
pa den internationale Sjaeldne-dag, d. 29. februar
2012 — den mest sjeeldne dato af alle. Her skulle
Torben have veeret den ene af to modtagere af
Sjeeldne-prisen 2012. Det blev besluttet allerede i
2011, men nu m& motivationen desveerre skrives
i datid:

“Torben Grgnnebeaek var en stor ildsjeel og et me-
get stort forbillede for alle. Han var en stor inspi-
rationskilde og motivator for arbejdet i sjaeldne
patientforeninger — og i det hele taget. Han hav-
de smittende entusiasme og godt humgr. Han
keempede de sjeeldnes sag bade nationalt og
internationalt, og hans overskud var beundrings-
veerdigt. Han har altid "veeret der”. Torben var
den frivillige ildsjeel med de store armbevaegel-
ser, der satte gang i tingene og favnede alle”.

Vore tanker gar til familien og hans mange ven-
ner. Savnet er som det aftryk, Torben har efter-
ladt sig i sjeeldne-verdenen og i sine omgivelser i
gvrigt: Enormt.

FEret veere Torben Grgnnebaeks minde.
Pa Sjeeldne Diagnosers vegne,

Birthe Byskov Holm
Formand

Undertegnede vil ganske kort mindes Torben,
som den meget favnende, altid glade og farve-
rige person han var.

Tilbage i slut-80erne, var jeg med Torben og 6-7
repraesentanter fra andre sjaeldne foreninger
med i opbygningsfasen af hvad der dengang
opstod som KMS, Kontaktudvalget for Sjeeldne
Sygdomme og Handicap og som nu hedder
Sjeeldne Diagnoser.

AEret veere Torbens minde.

Preben W. Nielsen
Ol-Magasinet/redaktar
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VIDEN TIL GAVN

disease - Duodenatatres :
Barretts syndrom - Friedreicns
ataxi- FOP - GM2 gangliosidosis,
Hallopeau-Siemens

Junktional

type Il
Infantile spasmer -

enid: oy

Team
sjzldne

Handicap

Cardio Facialt syndro
Verdnig-Hoffmanns

Da Center for Sma Handicapgruppper (CSH) i
2011 blev nedlagt, "genopstod” det som en afd.
af Videncenter for Handicap og Specialpsykiatri,
ViHS, der sa er en afd. under Socialstyrelsen.
Nogle af socialradgiverne fra CSH flyttede med
og arbejder nu som — Team Sjeeldne Handicap —
der er et radgivningsteam, som yder uvildig spe-
cialradgivning for alle, der har brug for viden om
sjeeldne handicap.

| rddgivningen er det muligt for fagfolk, personer
med en sjeelden diagnose samt deres pargrende
at stille forskellige social- og sundhedsfaglige
spgrgsmal.

Har du spgrgsmal om diagnoser, medicinske
eller genetiske forhold kan teamet veere behjeel-
pelig med at finde information eller pege pa seer-
lig ekspertice og videnshavere. Lees mere om
sjeeldne handicap www.csh.dk — hvorfra man
kommer direkte videre til den rigtige side.

DFO 2-2012 |

VIHS NYT VIDENSCENTER FOR
HANDICAP OG SOCIALPSYKIATRI

Kontakt:

SOCIALSTYRELSEN
Team Sjeeldne Handicap
Landemaerket 9
1119 Kgbenhavn K

Team Sjeeldne Handicap kan kontaktes pa
telefon: 72 42 40 47
- mandag, tirsdag og torsdag kl. 9 — 14
- fredagkl. 9-13
- onsdag er lukket

eller pa mail:
teamsjaeldnehandicap@servicestyrelsen.dk

Medarbejdere
- Team Sjeeldne Handicap

; —

Marianne Engbo

Faglig leder

TIf.: 72 42 41 10

Mobil: 41 93 24 57
men@servicestyrelsen.dk

Elisabeth Ngrgard Andreasen
Konsulent

TIf.: 72 42 40 44

Mobil: 41 93 25 09
ean@servicestyrelsen.dk

Birte Steffensen
Konsulent

TIf.: 72 42 40 52

Mobil: 41 73 08 24
ste@servicestyrelsen.dk

EO

f:' :

Gunver Bording
Konsulent

TIf.: 72 42 40 50

Mobil: 41 73 08 23
gun@servicestyrelsen.dk

Trine Juul (P& barsel)
Konsulent

TIf.: 72 42 40 51

Mobil: 41 73 08 25
tju@servicestyrelsen.dk
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Husk at vande kroppen

Af: Erik Skovenborg, Specialleege i almen medicin, forfatter, Arhus

Denne oversigt vil handle om hvor meget veeske,
du har brug for i det daglige. Men den vil ogsa
gennemga det udvalg af drikke, valget star imel-
lem nar du skal slukke tarsten: nogle drikkevarer
er bedre end andre til at styrke dine knogler.

Knogleveev er opbygget som armeret beton
med et stalskelet (kollagen) stgbt ud med cement
(kalciumsalte). Fokus har hidtil veeret pa cemen-
tens kalcium (kalk). De fleste voksne har behov
for 800 mg kalcium om dagen. Hvis knoglebeto-
nen er ved at blive mgr pa grund af osteoporose
anbefales dog 1500 mg kalcium.

Behovet for kisel blev farst konstateret i 1972
af den engelske forsker Carlisle ved forsgg med
kyllinger. Uden kisel i foderet blev kyllingerne for-
pjuskede, sma skravl med korte, tynde ben og en
spinkel, skaev hals.

Kisel fremmer dannelse af kollagen, knogler-
nes stalskelet, og gger aflejring af kalk i knogle-
veevet. Kroppens daglige behov antages at ligge
et sted mellem 10 til 25 mg. Fglg med fra starten

og bliv overrasket!

Vand med made

Hvor meget vaeske skal man
drikke? Flere liter vand om da-
gen, mindst otte store glas, hvis
gode rad fra eksperter i aviser
og ugeblade star til troende. Det

er ikke useedvanligt at folk drik-
ker 3-4 liter veeske om dagen for
at vaere pa den sikre side.

Dr. Heinz Valtin, Dartmouth
Medical College gik i 2002 den
videnskabelige litteratur igen-
nem med teettekam for at under-
sage, om der er beleeg for radet
om otte glas vand. Hvordan sa
regnestykket ud?

Med til en god vaeskebalance
harer produktion af ¥z liter urin
for at sikre udskillelsen af affald
fra kroppens omsaetning. Men
nogen spiser meget kad, som
giver seerlig mange affaldsstof-
fer. Andre har nyrer, hvis evne til
at koncentrere urinen er blevet
ringere med arene. Et godt ud-
gangspunkt, for at veere pa den
sikre side, vil derfor veere en veae-
skeindtagelse, der sikrer dannel-
se af en hel liter urin daglig. | da-
gens lgb producerer vi ca. 0,7
liter sved ved et normalt aktivi-
tetsniveau i det danske klima.
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Endelig skal der afsaettes 0,3
liter vand til vores affgring, sa
knoldene ikke bliver for harde.

Organismen skal altsa have 2
liter veeske til radighed per daggn.

Passer det sa bare ikke perfekt
med radet om 2 liter vand om
dagen? Nej!

Dels er der omkring 0,7 liter
vaeske i den mad, vi spiser til
daglig. Dertil kommer 0,3 liter
vand, der dannes ved forbraen-
ding af maden i kroppen.

Facit af dette regnestykke er,
at man kan ngjes med at drikke
omkring 1 liter veeske om dagen
for at veere i balance.

Raske voksne med let arbej-
de i et tempereret klima kan ngj-
es med at drikke, nar de er tar-
stige. P& en varm sommerdag,
eller efter en hard lgbetur, skal
der ekstra veeske til. P4 den an-
den side har det vist sig, at en
del eeldre kan veere i vaeske-
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mangel uden at fgle tarst. De
kan derfor have behov for at
drikke, uden at veere tgrstige.

Kloge folk har regnet sig frem
til hvor meget de helst skal skyl-
le ned for at sikre deres veeske-
balance:

30 ml veeske pr. kilo legems-
veegt per dag. Med en vaegt pa
omkring 70 kilo er man sa oppe
pa godt 2 liter.

Hvad med gl og kaffe?
Radet om mindst otte glas vae-
ske om dagen ledsages ofte af
den tilfgjelse, at kaffe, te og al-
koholiske drikke vin ikke ma
regnes med!

Vand med made har aldrig
skadet nogen, mente Mark
Twain, men en patvungen hgj
vandindtagelse med deraf fgl-
gende hyppige toiletbesgg kan
sagtens blive en plage. Mange
hofte- og larbensbrud hos eeldre
sker, fordi de skal op pa toilettet
om natten.

Det er korrekt, at alkohol i @l
og vin samt koffein i kaffe og te
har en svag, vanddrivende ef-
fekt, men den mindskes ved et
regelmaessigt forbrug. Det er

naeppe tilradeligt at
indtage hele dagens
veeskeration i form
af bajere, r@dvin og
sort kaffe, men nog-
le kopper kaffe ma
gerne teelles med
pa linje med frugt,
te, sodavand, meelk,
suppe samt en
pilsner eller et glas vin til maden.

Men ét er at undga veeskeman-

gel, der kan fare til lavt blodtryk,
svimmelhed og faldrisiko; noget

andet er at have steerke knogler,
der ikke breekker hvis man er sa
uheldig at falde omkuld.

| det falgende afsnit vil vi se pa,
hvordan drikkevarer kan pavirke
knoglestyrken. Det er nyttig vi-
den — isaer hvis man har gget
risiko for knogleskgrhed.

| Danmark bidrager maelk og
maelkeprodukter med 41 pct. af
danskernes kalciumindtagelse,
og de gvrige drikkevarer leverer
yderligere 16 pct.

2-2012

Plostevand:
olk med hardt vand i hanen
¢ender alt til afkalkning af
qaffemaskinen og ekstra for-
hrug af sebe. De feerreste
enker pa, at kalken i drikke-
and optages af kroppen og
yder et bidrag til at deekke det
daglige kalciumbehov.
Drikkevandets hardhed
males i grader (°dH), hvor 4-8
er blgdt vand, 8-12 middel-
hardt, 12-18 temmelig hardt
0g 18-24 hardt vand. Godt 60
pct. af dansk drikkevand har
hardheder over 15°dH.

|

I gennemsnit indeholder
drikkevand 120 mg kalcium
per liter varierende fra 30 mg
(blegdt vand) til 200 mg (me-
get hardt vand).

Hardhedsgraden er uden
betydning for drikkevands
indhold af kisel, som ifglge
en amerikansk undersggelse
ligger pa 2-5 mg per liter i
form af oplgselig orthokisel-
syre.

I de store, franske byers
drikkevand er indholdet af
kisel 4 - 11 mg/I.

Calcium, i daglig tale kalk, er det mineral, der findes
allermest af i kroppen.

En normal voksen person indeholder cirka ét kilo
calcium, hvoraf de 99 procent er bundet i knoglerne.

Den sidste ene procent af calciumbeholdningen har
mange vigtige funktioner i resten af kroppen.

Kilde: netdoktor.dk
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Drikkevarer og Knoglestyrke

Mineralvand:
Kalciumindholdet i mineralvand
varierer fra nul op til 546 mg/I.

Den ideelle mineralvand bgr have
et hgjt indhold af kalcium og
magnesium og et lavt indhold af salt
(natrium).

En liter Vittel indeholder f.eks.
181 mg kalcium, 38 mg magnesium
og kun 4 mg natrium.

Den populaere Ramlésa har kun
3 mg kalcium og 0,5 mg magnesium
men hele 210 mg natrium per liter.
Kalcium i mineralvand optages lige
sa effektivt i kroppen som kalcium i
melk og malkeprodukter. | et forsgg
med 12 unge mand var indtagelse
af ¥ liter kalciumrig mineralvand
(344 mg/l) forbundet med en malbar
gunstig effekt pa knoglevaevets
kalkbalance.

Et nederlandsk studie har vist, at
optagelsen af kalcium gges med 24 pct.
hvis man drikker sin mineralvand
sammen med et maltid.

Indholdet af kisel i mineralvand
ligger pa 8-36 mg pr. liter for franske
marker som Badoit og Vichy, mens
f.eks. mineralvand tappet pa Fijigerne,
Fiji Water, er helt oppe pa 85 mg/I
akket veere gernes undergrund af
torknet lava.

uden melkeprodukter giver ca.

varm kakao med flgdeskum,
pa de magre sideben.

DFO 2-2012 |

Meelk:
Melk er en fremragende kalciumkilde med et
indhold p& godt 1200 mg kalcium per liter.

De fedtfattige melkeprodukter indeholder samme

mengde kalcium som de fede.
vaegtproblemer kan,
af kalorier,

Folk med

med en minimal indtagelse
nyde godt af 620 mg kalcium i %
liter skummetmalk. Det er ret godt gaet nar
man taenker pa, at en dansk gennemsnitskost

500 mg kalcium.
smatspisende aldre kan med fordel

smovse 1 fuldfede malkeprodukter,

Tynde,

som en kop
for at fa 1lidt huld

Til gengeld er indholdet
af orthokiselsyre i melk lavt: 0,5 mg/l.

T ey Kaffe:

— | Kaffens indhold af
Presso

koffein haeemmer
Chocolate

optagelsen af
Cappucdine

kalcium i tarmen;
hver daglig kop kaffe
er forbundet med et
tab pa ca. 5 mg

| kalcium. Dette

&en Remo Classicon ! beskedne kalcium-

underskud ved en

kop kaffe kan let

daekkes ind ved at
oge indtagelsen af kalcium med 40 mg svarende til

30 ml meelk. Det betyder at man med blot et enkelt
glas meelk kan daekke tabet af kalcium fra otte
kopper kaffe. Hos en gruppe eldre kvinder fra
Californien var arelang indtagelse af mindst to
kopper kaffe om dagen forbundet med lavere
knogleteethed i hofte og ryg — undtagen hos kvinder,
der gennem alle arene havde drukket mindst et glas
meelk om dagen. Indholdet af opleselig kisel i kaffe
afspejler indholdet i det lokale drikkevand.

Te:

Te indeholder ogsa koffein, 30-45 mg i en kop te, hvilket
er betydeligt mindre end de 85-130 mg koffein, der
findes i en typisk kop kaffe. Pa den anden side
indeholder te — seerlig grgn te — komponenter, der
stimulerer de knogledannende cellers aktivitet og udgver
en haammende virkning pa knoglenedbrydende celler.

En undersggelse af seldre kvinder fra Cambridge viste
en 5 pct. hgjere knogleteethed hos tedrikkerne
sammenlignet med dem, der aldrig drak te, hvilket svarer
til effekten af regelmaessig motion. Indholdet af oplgselig

kisel i te afspejler indholdet i det lokale drikkevand.
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f B
al:
Med hensyn til kalcium star gl, med et indhold pa kun 20 mg/I, helt i skyggen af melk. Til gengeld er
det sveert at sla godt gl med hensyn til kisel: knap 20 mg/l oplaselig orthokiselsyre, der let optages af
kroppen. | en analyse af kiselindholdet i amerikansk kost Ia mand (40 mg/dag) markant hgjere end
kvinder (19 mg/dag) — bl.a. fordi mend drak mere gl. | en ny australsk undersggelse var indtagelse af lys

gl forbundet med gget knogletathed i rygsgjlen hos kvinder, mens amerikanske meaend, der drak en til to
\_ gl om dacen. havde haiere knoaletzethed i hoften.

_4

Vin:
Talrige studier viser klar sammenhaeng mellem
alkoholmisbrug og osteoporose.

Rigelige maengder alkohol heemmer dannelsen
af nyt knoglevaev, og allerede ved indtagelse af
godt to genstande om dagen i form af spiritus kan
der pavises lavere knogleteethed.

Pa den anden side synes madeholden
indtagelse af alkohol at heemme nedbrydningen af
knogleveev.

Dertil kommer at rgdvins farve- og garvestoffer i
bade reagensglas- og dyreforsgg har vist en
gavnlig virkning pa knogleveevet.

Hos en gruppe eldre maend var et moderat
forbrug af radvin forbundet med mindsket tab af
knoglevaev med alderen.

Ifalge en samlet analyse er et forbrug pa op til
to genstande om dagen forbundet med gget
knogleteethed i hoften.

Artiklen er tidligere publiceret i Aprospos.
Genoptrykt med tilladelse fra forfatteren og Osteoporoseforeningen.

Calcium (af calcis; det latinske ord for kalk) er det 20. grundstof i det
periodiske system, og har det kemiske symbol Ca:

Under normale temperatur- og trykforhold optraader dette jordalkalimetal
som et graligt metal der er blgdere end bly.

Calcium er essentielt for alle levende organismer; mange dyrearter
indeholder mere calcium end noget andet metal. Stoffet spiller en rolle
for transmissionen af impulser i nerverne, reguleringen af hjerterytmen,
blodets stgrkning, musklernes sammentrakning samt cellernes vaeskebalance,
og det er en vaesentlig "byggesten" i knogler og taender. Man har desuden
fundet ud af at calcium spiller en rolle i produktionen af lymfevaeske.

Kilde: wikipedia.org
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@DH

Hvidovre, den 20. april 2012
Sag 2-2012-00210- Dok. 80390/kp

Ingen reform af fagrtidspension og fleksjob —
uden reform af arbejdsmarkedet

Kaere Mette Frederiksen

De politiske forhandlinger om regeringens udspil
til reform af fagrtidspension og fleksjob er i fuld
gang. Som du ved, er handicaporganisationerne
steerkt bekymrede for resultatet, selvom DH er
enige i intentionen om at fa flere pa arbejdsmar-
kedet. DH anerkender desuden, der er gode ele-
menter og intentioner i reformudspillets forslag
om nye indsatser i form af ressourceforlgb og
rehabiliteringsteam.

Mangel pa arbejdspladser

Men nar det er sagt, sa er vi dybt kymrede over
manglen pa arbejdspladser. Med reformforslaget
skal personer med meget lille arbejdsevne pa
helt ned til 2 — 5 timer ugentligt anseettes i fleks-
job. Men i forvejen er der 17.000 ledige visiteret
til et fleksjob svarende til en ledighedsprocent pa
30%.

DH mener, arbejdsmarkedet har spillet fallit, nar
det handler om antallet af mennesker med ned-
sat arbejdsevne pa arbejdsmarkedet i Danmark.
Der mé& andre virkemidler til. DH mener, virksom-
hederne bade ma forpligtes og motiveres til at
anseette personer med nedsat arbejdsevne. DH
appellerer derfor til, at regeringen samtidig tager
aktivt stilling til, hvordan arbejdsmarkedet kan
forpligtes til at tage fra overfor de svageste pa
arbejdsmarkedet.

Fleksjob betaler prisen

Fleksjob skal baere den starste del af den gnske-
de besparelse i forbindelse med reformen. DH
mener, der er lagt op til et historisk brud med
princippet om, at fleksjobtilskud skal beregnes
uafheengigt af lannen. DH haber, at ministeren vil
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se pa konsekvenserne heraf og veere aben for at
justere pa den foreslaede model.

| forhold til de mange ledige fleksjobbere mener
DH, det er katastrofalt, at man vil indfare en va-
righedsgraense svarende til andre ledige. Ledige
fleksjobbere kan ikke sgge job pa det samme ar-
bejdsmarked som andre ledige. De har et langt
mindre arbejdsmarked til radighed. Derfor ram-
mer varighedsgraensen skaevt.

Generelt er DH forundret overfor, at fleksjobbere
som noget nyt bade skal betale til en A-kasse og
samtidig have mindre udbetalt end andre ledige.
Den logik er sveer at forsta. | det hele taget er DH
uforstaende overfor, at der for fleksjobbere ind-
fares forskellige tilskud afhaengig af, om man er
medlem af en A-kasse eller ej. Ministeren skal
samtidig vaere opmaerksom pa, at det vil kreeve
en seerlig indsats at kvalificere savel jobcentre
som A-kasser til at lafte opgaven i forhold til at f&
de svageste ud pa arbejdsmarkedet.

Kravet om 12 maneders anseettelse efter de so-
ciale kapitler som forudsaetning for anseettelse i
et fleksjob pa den samme arbejdsplads, skall
konkretiseres og omseettes til holdbare lgsninger.
Ellers frygter DH, at muligheden for etablering af
fleksjob pd samme arbejdsplads reelt forsvinder.

DH har sveert ved at se ministerens gevinst ved
at gare fleksjob for unge under 40 ar midlertidige.
Kommunerne har i forvejen en generel opfalg-
ningsforpligtelse, der indebeerer, at fleksjob eller
fartidspension kan aendres, hvis personen ikke
leengere opfylder betingelserne. Tveaertimod for-
udser DH, at midlertidige fleksjob vil skabe utryg-
hed hos den enkelte og usikkerhed hos virksom-
hederne.


http://www.handicap.dk/
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Nar mennesker med meget lille arbejdsevne i
fremtiden skal visiteres til et fleksjob, rejser det
tvivl om, hvornar man sa er berettiget til fartids-
pension. Det er vigtigt, der skabes fuld klarhed
over konsekvenserne for tildeling af fartidspen-
sion.

Brud med lovgivningstraditioner

Tilsyneladende er der lagt op til - stik imod dan-
ske lovgivningstraditioner - at lovgive med tilba-
gevirkende kraft. Det skaber stor utryghed hos

de personer, der i dag er visiteret til fartidspen-
sion og fleksjob. DH anmoder om, at ministeren

sikrer rimelige overgangsregler svarende til saed-

vanlig lovpraksis pa omradet.

Endelig ser det ud til, at forhandlingsparterne
forpligter sig til at finde de ngdvendige Igsninger,
safremt de gnskede besparelser ikke nas. DH
skal advare imod endnu engang at ggre et even-
tuelt manglende resultat til borgernes skyld.

Med venlig hilsen

&

Stig Langvad
formand

Det her gengivne brev til Beskaeftigelsesminister
Mette Frederiksen er en fuldsteendig kopi, uden
nogen form for redigering.

Deadline for neeste
Ol-Magasinet er

15. september
(ude ca. 1. oktober)
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Hvad er det?

En stor palleegsmaskine?
Tar du stikke armen ind |
hullet?

Af: Mogens Brandt Clausen

Billedet er lant fra SCANCO Medical AG

Det er bare en af de "sjove” ting, man far lov til at
preve, hvis man siger ja til at deltage i den nye-
ste forskning vedr. Ol i Aarhus Univesitets Hos-
pital.

Maskinen er en "lEXTREME CT” knoglescanner,
som med ragntgenstraler "skaerer” en arm eller et
ben i micro tynde billedskiver, sa leegerne er i
stand til at se det veev, knoglen er opbygget af.
Man meerker overhovedet intet, og det varer kun
et gjeblik. Men det er et vigtigt led i den forsk-
ning, som laegerne Jannie Dahl Hald og Lars
Folkestad er i gang med for at treenge dybere ind
i vor meerkelige sygdom.

De vil meget gerne have flere deltagere med Ol
med i projektet, s hvis du ikke allerede har
meldt dig, kan det gares ved at ringe til Jannie pa
8949 7682

Det vil gavne os alle med Ol pa langt sigt, og du
vil blive grundigt undersggt pa mange mader og
fa indblik i din egen aktuelle situation.
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Det behovsafhangige medicintilskud 2012

- Nye greenser for medicintilskud pr. 1. januar 2012

Der ydes efter sundhedsloven auto-
matisk tilskud ved kab af visse for-
mer for medicin.

Tilskuddets starrelse afheenger af
den enkelte persons forbrug af me-
dicin med tilskud i Igbet af en perio-
de pa ét ar. Du starter ny tilskuds-
periode, farste gang du kaber til-
skudsberettiget medicin, efter at
den forudg&ende periode pa ét ar er
udlgbet.

Belgbsgraenser

Skemaet nedenfor viser, hvordan
tilskuddet til medicin afhaenger af
den arlige udgift til tilskudsberettiget
medicin.

Medicintilskudsgraenserne regule-
res én gang arligt 1. januar med
den sékaldte Satsreguleringspro-
cent.

Tilskud til kronisk syge

Du kan fa tildelt kronikertilskud, hvis
du har et stort, varigt og fagligt vel-
dokumenteret behov for tilskudsbe-
rettiget medicin.

Kronikertilskuddet indebaerer, at der
pr. 1. januar 2012 laegges et loft pa
3.655 kr. over din arlige egenbeta-
ling opgjort i tilskudspriser. Din lee-
ge kan ansgge Laegemiddelstyrel-
sen om et kronikertilskud.

For personer over 18 ar svarer en
egenbetaling pa 3.655 kr. til, at man
har kgbt tilskudsberettiget medicin
for 16.896 kr.

Barn og unge under 18 ar vil have
kabt for 20.830 kr.

Enkelttilskud

| seerlige tilfeelde kan Leegemiddel-
styrelsen bestemme, at der ydes
tilskud til kgb af medicin, der ordi-
neres til en bestemt patient, uanset
at medicinen ikke tilhgrer gruppen
af tilskudsberettiget medicin.

| disse tilfeelde kan den behandlen-
de leege ansgge Laegemiddelsty-
relsen om enkelttilskud til sin pati-
ent.

Forhgijet tilskud

Ganske fa mennesker kan veere al-
lergiske overfor eksempelvis et far-
vestof i en bestemt slags medicin. |
sadanne tilfeelde kan leegen sgge
Laegemiddelstyrelsen om forhgijet
tilskud til en anden og dyrere medi-
cin.

Tilskud til dgende
Laegemiddelstyrelsen kan efter an-
sggning fra den behandlende leege
tildele en dgende, som veelger at
tilbringe sin sidste tid i eget hjem
eller pa hospice, 100 pct. tilskud til
den medicin, som laegen har ud-
skrevet pa recept. Tilskuddet ydes,
uanset om medicinen er tilskuds-
berettiget eller €j.

Andre medicintilskud
Kommunerne kan endvidere i med-
far af sociallovgivningens regler yde
tilskud til betaling af udgifter til me-
dicin til pensionister, hvis gkono-
miske forhold er saerlig 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 be-
regning af tilskud anvendes medi-
cinens "tilskudspris”.

Det er ogsa tilskudsprisen, der an-
vendes ved opggrelsen af dit sam-
lede forbrug af tilskudsberettiget
medicin.

Tilskudsprisen fastsaettes pa bag-
grund af prisen pa den billigste me-

dicin blandt de flere forskellige
slags medicin, som har den samme
virkning og de samme aktive ind-
holdsstoffer.

Leegemiddelstyrelsens

Centrale Tilskudsregister
Hver gang du kaber tilskudsberet-
tiget medicin, indberetter apoteket
kgbet til Leegemiddelstyrelsens
Centrale Tilskudsregister (CTR),
som sikrer, at du modtager korrekt
tilskud. Tilskuddet beregnes pa
baggrund af din aktuelle saldo i
CTR.

Kommer du i tvivl om, hvorvidt du
har faet det rigtige tilskud, kan du
henvende dig pa apoteket. For at
hjeelpe med at dokumentere dine
medicinkgb fremgar dit CPR-num-
mer af bonen fra apoteket.

Det bgr du veere opmaerksom pa,
ligesom du bgr gemme dine boner.

Eksempel pa
tilskudsperiode

Din gamle tilskudsperiode udlgber
den 25. januar 2012. Dit neeste kgb
af tilskudsberettiget medicin sker
den 15. juni 2012, og da starter din
nye tilskudsperiode.
Tilskudsperioden vil udlgbe den
14. juni 2013.

Lees om medicintilskudsreglerne
www.laegemiddelstyrelsen.dk

Kilde:

Indenrigs- og Sundheds-ministeriets
hjemmeside www.sum.dk,
Sundhed, Medicin og apoteker, Det
behovsafhaengige Medicintilskuds-
system 2012.

Medicintilskudsgreenserne pr. 1. januar 2012 fremgar af skemaet.

Arlig medicinudgift pr. person i tilskudspriser* Tilskud over 18 ar Tilskud under 18 ar
0-890 kr. 0% 60 %
890-1450 kr. 50 % 60 %
1450-3130 kr. 75 % 75 %
Over 3130 kr. 85 % 85 %

34




Ol-Magasinet 2-2012 |

Aktive Patienter & "'x
Pargrende sgges ‘J Petiengorenimaernes parsply

Siden aktivpatient.dk er for dig, der gnsker at blive en bedre patientrepraesentant,
for dig der gerne vil deltage i korpset af aktive patienter og paragrende - og for dig,
der gnsker at inddrage patienter og pargrende i dit arbejde eller i konkret projekt.

Danske Patienter uddanner patient- og pargrenderepraesentanter, sa de pa en god made kan reprae-
sentere de generelle patient- og pargrendeperspektiver i dialogen med sundhedsvaesenet - f.eks. i sund-
hedsbrugerrad, udvalgsarbejde og arbejdsgrupper. Pa denne side kan patienter og pargrende derfor fin-
de en raekke gode links og litteratur, som kan veere en hjeelp i deres funktion som repraesentanter.

Samtidigt har Danske Patienter oprettet et korps af aktive patienter og paragrende. Her kan frivillige
registrere sig, hvis de gnsker at bidrage med deres personlige erfaringer som enten patienter eller parg-
rende - og pa baggrund heraf indga i en dialog med sundhedsvaesenet om udvikling af nye praktiske
lgsninger, afprgvning af udstyr og lignende.

Denne side henvender sig desuden til aktgrer i sundhedsvaesenet, der gnsker at rekruttere patienter
og pargrende til deltagelse i udviklingen af nye projekter, afpravning af udstyr, indretning af hospitals-
afdelinger og deltagelse i udvalgsarbejde med mere.

Hvordan finder jeg rundt pa siden? www.aktivpatient.dk

| menuen til venstre kan du klikke dig ind pa de sider, der er relevante for dig:

e Erduinteresseret i at vide noget om uddannelse af patient- og pargrenderepraesentanter, sa klik
dig ind p& menupunktet Patientrepraesentant.

e @nsker du at leese mere om korpset af aktive patienter og pargrende, sa klik dig ind pa Korps af
patienter.

e Er du akter i sundhedsvaesenet, og gnsker du at rekruttere patienter og pargrende til dit projekt, sa
klik dig ind p& menupunktet Rekrutter patienter.

e | menuen kan patienter og pargrende desuden finde nyttig viden & litteratur - og det er muligt at
leese lidt om baggrunden for siden.
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Naturcenter Randers
— et center for alle

Af: David Holmberg, formand Randers
Handicaprad

Naturcenter Randers, som fgr hed Randers Na-
turskole, startede helt tilbage i 1991 og ligger lige
ned til Gudenaen i Randers by. Centret har gen-
nem arene haft flere og flere besggende, og i
2009 havde centeret over 26.000 besggende.
Malgruppen er fglgende, her citeret fra centerets
hjemmeside, www.naturcenter.randers.dk

"Et besg@g pa Naturcenteret i Randers er et tilbud
til alle institutioner, skoler, eller andre grupper,
som har lyst til at tilbringe en grgn dag pa stedet.
Man kan komme péa egen hand, eller fa en natur-
vejleder til at arrangere en aktivitet.

Private er ogsa meget velkommen i vores almin-
delige abningstid — og man behgver ikke pa for-
hand treeffe aftale derom.

Naturcenteret er base for kommunens to natur-
vejledere, som dels laver arrangementer pa Na-
turcenteret, dels varetager naturformidlingsop-
gaver i resten af kommunen. Institutioner fra
Randers Kommune kan gratis benytte tilbuddet,
men for grup-per udefra er der en mindre
brugerbe-taling.

Udendars er der spaendende naturlege-
plads, spisesteder, balsteder med tilgaen-
geligt breende, samt et dyrehold bestaende
af far, geder, hans, kaniner og marsvin.”

Siden 2004 er der arbejdet for at gare cen-

teret st@rre og mere tilgeengeligt, saledes

at alle brugere uagtet mobilitet kunne be-

nytte centeret og dets faciliteter. Et starre
ombygningsprojekt blev sat i gang, og den 2012
10. februar 2012 blev det nye udvidede
center officielt indviet. Der er mange gode
handicapfaciliteter og centeret er fint til-
geengeligt, og der er handicaptoilet. Som
formand for Handicapradet er jeg naturlig-
vis rigtig glad for, at vi i Randers Kommune
kan preesentere et sa fint center, der giver
alle borgere mulighed for at opleve og vee-
re en del af naturen.

Den 30. maj skal den nye havn og handi-
capbadene i Naturcenteret indvies. Badene
kan medtage kgrestolsbrugere. Det er et
officielt arrangement, og jeg haber mange
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vil stgtte op om indvielsen ved at mgde op. Det
er frakl. 11-13.

Lees mere om Naturcenter Randers pa
www.naturcenter.randers.dk og se evt. deres
introduktionsvideo.

Til Handicapradet og
Handicaporganisationerne.

Invitation til indvielse af den nye havn og handi-
capbade p& Randers Naturcenter, Gudenavej 20,
8920 Randers NV.

Onsdag den 30. maj kl. 11-13.

Vi har hermed den glaede at invitere til indvielse
af den nye havn ved Randers Naturcenter, samt
de to handicapvenlige bade, som vi har faet do-
neret af Aage V. Jensens Fonde. Se venligst den
vedheaeftede invitation.

Udover indvielsen vil der veere demonstration af
forskellige vandsportsaktiviteter.

A hensyn til forplejning vil vi meget gerne have
en tilmelding med det antal man gnsker at delta-
ge med. Senest fredag den 25. maj. kl. 12. pa e-
mail: lars.maagaard@randers.dk

Randers Kommune A

Borgmesteren
Laksetorvet
DK-8900 Randers

Invitation til indvielse af handicapbade Telefon +45 89 15 10 00
Telefax +4589 151003

og
den nye havn ved Randers Naturcenter.

Onsdag den 30. maj kl. 11-13.

hjn@randers.dk
www.randers.dk

Jeg har hermed den glaede at invitere til indvielse af den nye havn ved Randers
Naturcenter. P& dagen vil vi ogsa indvie de to nye handicapvenlige bade, som er
blevet doneret af Aage V. Jensen Naturfond.

Indvielsen vil blive foretaget sammen med formand for handicapradet | Randers
David Holmberg samt direkter for Aage V. Jensen Naturfond Anders Skov.

Efter indvielsen vil der vaere demonstration af nogle af de vandsportsaktiviteter
som Randers Naturcenter fremover kan tilbyde. Det vil vaere muligt at komme ned
og opleve de nye fartajer.
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Pa broen ses naturvejleder Lars Maagaard og i baden
direktor for "Wheelyboats” Andy Beadsley der selv er
karestolsbruger.

Foto: Mads Forchhammer

David Holmberg pa studietur i England, far her en
sejltur med Andy Beadsley ved roret.
Foto: Mads Forchhammer

Hvad laver handicapradene?

Af: David Holmberg, formand for Randers Handicaprad

Hvad laver Handicapradene? Dette spagrgsmal
star i fokus i denne artikel. Nar jeg besvarer dette
spgrgsmal, er det neerliggende for mig at tage
afszet i Handicapradet i Randers Kommune, da
jeg her er formand, og fordi det er det, jeg ken-
der. Men praksis bgr veere forholdsvis ens pa
tveers af de 98 kommuner.

Handicapradets primaere opgave er at radgive de
stdende udvalg og byradet. Dette ggres altover-
vejende pa den made, at Handicapradet afgiver
hgringssvar. | Randers Kommune afgiver Handi-
capradet omtrentlig 20-25 hgringssvar om aret,
og da vi har ca. 9-11 mgder arligt, giver det i
gennemsnit 2-3 hgringssvar pr. mgde. | disse
haringssvar afgiver radet altsd deres mening og
kommentar, og dem kan de stdende udvalg og
byradet sa forholde sig til. Kadencen i et sags-
forlgb, hvor Handicapradet skal afgive harings-
svar, vil normalvis — og ideelt set — se saledes
ud:

Handicapradet - Staende udvalg (fx
socialudvalget) > @konomiudvalget > Byradet

Handicapradet afgiver sa et hgringssvar, det
kunne fx veere til en ny kvalitetsstandard inden
for Servicelovens § 96 om BPA-ordningen, sa-
gen gar sa videre til behandling i det staende
udvalg, derpa gkonomiudvalget, hvorefter den til
sidst behandles og godkendes i byradet.
Handicapradets hgringssvar vedlaegges sags-
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fremstillingen som bilag, hvilket konkret betyder,
at bade det stdende udvalg, skonomiudvalget og
byradet har den konkret at forholde sig til.

Foruden hgringssvarssager sa har Handicapra-
det ogsa en reekke orienteringssager. Disse sa-
ger er for det meste sager, som de staende ud-
valg ogsa "blot” far til orientering. Disse sager er
sager, der "tages til efterretning”. Et eksempel pa
en sadan sag til orientering kunne vaere en ana-
lyse af fartidspensionsomradet i 2009-10 i Ran-
ders Kommune.

Endelig har vi meddelelsessager. Som det frem-
gar, er der tale om meddelelser, og det er som
oftest formanden, der har meddelelser til Handi-
capradets gvrige medlemmer. Det kan vaere en
orientering om begivenheder og arrangementer,
nye presserende spgrgsmal, henvendelser til
formanden fra borgere og fra forvaltninger osv.
Meddelelser kan vedrare alt sa at sige, stort som
smat.

Handicapradenes rolle lokalt i kommunerne skal
ingenlunde undervurderes. Handicapradene er
en vaesentlig pavirkningskanel relateret til de fol-
kevalgte i byrddene. Selvom Handicapradene
ikke har beslutningskompetence, sa har de en
stor pavirkningskompetence. Og selvom Handi-
capradene er et radgivningsforum, sa har de stor
indflydelse pa den besluttede lokale handicappo-
litik.
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Nyhedsbrev, 11. april 2012
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Sﬁndhedsstyrelsen

Sundhedsvaesen med patienten | centrum

Patient- og borgerinddragelse er i fokus pa den
farste europaeiske konference om Patient Empo-
werment. Konferencen bringer en aktuel status
pa emner som bedre adgang til information,
egenomsorg og mestring af sygdomme, brug af
sociale medier i patientuddannelser og brug af
nye teknologier.

| Danmark har man siden 2004 understgttet pati-
enter og borgeres egenomsorg blandt andet gen-
nem systematiske patientuddannelsesprogram-
mer som "Leer at leve med kronisk sygdom” og
"Leer at tackle kroniske smerter’. Programmerne
har blandt andet lzert patienterne at handtere
sygdom og symptomer og gjort dem bedre til at
samarbejde og kommunikere med sundheds-
vaesenet. 71 kommuner udbyder et eller begge
kurser til borgerne.

"Patienter med kroniske sygdomme vil fa stadig
stgrre medansvar for at overvage og tage hand
om deres egen behandling. Det rummer store
kvaliteter i form af starre frihed og flere kompe-
tencer for patienterne, men det forpligter ogsa
sundhedsveesenet til at sikre, at patienterne har
den viden og de evner, der skal til for at tage
hand om deres egen behandling," siger Else
Smith.

Kroniske sygdomme er nu den stgrste arsag til
dgdsfald og invaliditet pa verdensplan - herunder
hjerte-kar-sygdomme, kreeft, diabetes, fedme og
kroniske luftvejssygdomme - og tegner sig for en
anslaet 86 procent af alle dadsfald og 77 procent
af sygdomsbyrden i Europa Region, malt ved sa-
kaldt sygdomsjusterede levear (WHO 2009).
Denne udvikling har medfgrt en fundamental
eendring i sundhedssystemerne og sundheds-
plejen og som fglge heraf ogsa i patientens rolle.

Involvering af patienter og borgere i behandlin-
gen er i dag en del af sundhedsveesenet i en
reekke lande som Sverige, England og Danmark
Denne tilgang kreever nogle grundlseggende aen-
dringer i, hvordan vi opfatter
sygdomsbehandling:

e Sundhedssystemerne og deres funktion
bar centreres omkring patienterne, sa

de kan bruge systemerne alt efter deres
behov.

Behandlingen skal i hgjere grad
tilrettelaegges i et samarbejde mellem
leege og patient ved hjeelp af dialog.

Sundhedspersonale skal uddannes til at
blive bedre til at samarbejde og indga i
dialog med patienter og borgere.

Patienter og borgere skal have viden,
feerdigheder og tiltro til at de kan deltage
aktivt i behandling, handtering af
sygdom, symptomer og hverdagen med
sygdom. Dette kan blandt andet opnas
gennem patientuddannelse.

Information om behandlingerne skal
geres mere tilgaengelig og forstaelig.

Fremtidige tiltag for at gare
patienter mere selvhjulpnei den
europeeiske region

En gruppe af programmer, der har til formal at
styrke patientens egenomsorg, er af WHO og
IAPO samlet i et netvaerk til udveksling af erfa-
ringer om konkrete strategier og interventioner,
som understgtter patient empowerment ENOPE.

Dette netveerk har til formal at motivere de euro-
paeiske lande til at blive involveret i at udvikle
patientens viden, faerdigheder og tiltro til, at de
kan tage aktivt del i egen behandling og handte-
ring af sygdom.

Et arbejde som blandt andet tager afsaet i &nden
i den nye "Health 2020, European health policy”,
der opfordrer til, at sundhedssystemer saetter fo-
kus pa en udvikling i sundhedsveesenet med pa-
tienten i centrum.

Komiteen for Sundhedsoplysning, Careum,
WHO/Europe, European Network for Patient
Empowerment, ENOPE og Sundhedsstyrelsen i
regi af det danske EU formandskab, har om
ovennavnte afholdt en konferencen i Kgbenhavn
den 11.-12. april 2012.



http://www.sst.dk/
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@get brug af CT i de
nordiske lande

Stralebeskyttelsesmyndighederne i norden er
blevet opmaerksomme pa den ggede brug af
computertomografi (CT). CT er et uvurderligt
diagnostisk redskab, men det er vigtigt at fast-
holde opmaerksomheden pa de potentielle risici
og undga uberettigede CT-undersggelser.

CT indebeerer langt hgjere straledoser sammen-
lignet med konventionelle rgntgenundersggelser.
Det har resulteret i ggede doser til befolkningen
fra medicinsk billeddiagnostik. | de nordiske lan-
de er antallet af CT-undersggelser vokset mar-
kant de sidste 20 ar, og i gjeblikket bidrager de
med 50 — 80 procent af befolkningens samlede
dosis fra rantgenundersggelser. Det er ogsa vae-
sentligt, at brugen af CT til paediatriske patienter
er steget, da barn er mere fglsomme for straling i
forhold til voksne.

Steerkere fokus pa berettigelse og optimering

| en feelles udtalelse opfordrer de nordiske strale-
beskyttelsesmyndigheder fagfolk i de nordiske
lande, der anvender CT, til at fokusere pa opti-
mering og berettigelse, iseer sidstneevnte. | udta-
lelsen understreger stralebeskyttelsesmyndig-
hederne vigtigheden af falgende tre elementer i
indsatsen for at undga uberettigede CT-undersg-
gelser:

e opmaerksomhed pa stralerisikoen,

e relevans blandt andet ved kun at anvende
CT, hvor der foreligger et relevant klinisk
spgrgsmal, hvor udfaldet af den kliniske
problemstilling afheenger af CT-undersg-
gelsen, og hvor ikke-ioniserende alterna-
tiver som MR og UL er inferigre,

e lgbende overvagning af anvendelsen gen-
nem blandt andet interne og eksterne
aodits.
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Salt- og peberknogler

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

Ja, den er god nok. Nu kan den kgbelystne for-
bruger erhverve sig et par keramiske knogler, der
kan fryde — eller skreemme — gaesterne ved et
veldaekket frokostbord.

Seettet findes naeppe i danske gavebutikker eller
hos velassorterede isenkreemmere. | hvert fald
ikke man skal tro sggninger pa Google.

Seettet er designet af amerikanske Chris Stiles
og lavet af en fin porceleens-ler og maler cirka
2,5 cm i hgjden og naesten 13 cm i leengden.

Pa amerikanske hjemmesider garanterer seelge-
re at saettet nok skal seette gang i samtalerne.
Seettet fas for cirka 180 kroner.
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Nyvhedsbrev

Udbud: Handbog om rehabi-
litering pa eeldreomradet

Socialstyrelsen skal have indsamlet og
kortlagt viden til en handbog om
rehabilitering af eeldre.

Handbogen skal understgtte kommunernes ar-
bejde med rehabilitering pa seldreomradet, og
skal baseres pa den aktuelt bedste viden.

Formal

Formalet med udbuddet er at beskrive og kva-
lificere viden om bedste praksis pa rehabilite-

ringsomradet. Den samlede opgave bestar af

fem delopgaver, hvor leverandgren skal:

1. Kortleegge kommunernes dokumentation,
viden og erfaringer

2. Gennemfare analyse af malgruppen

3. Facilitere og udarbejde delrapport om
evidens i samarbejde med ekspertgruppe

4. Udarbejde handbog med anbefalinger og
modelelementer, og i samarbejde med
Socialstyrelsen udvaelge- og beskrive en
samlet model og anbefalinger

5. Udvikle konkrete redskaber i samarbejde
med Socialstyrelsen samt yde processtatte
til modellen i to indsatskommuner

Belgbsramme

Belgbsramme pa den samlede opgave er 5,95
mio. kr. ekskl. moms. Opgaven udbydes som et
EU-udbud.

Tidsplan
Opgaven lgber fra 1. juli 2012 til 1. juli 2014.

Tilbud
Tilbuddet skal veere Socialstyrelsen i haende
senestd. 11. juni 2012 kl. 12.00

@gvrigt materiale og information om opgaven

kan ses pa socialstyrelsen.dk
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SOCIALSTYRELSEN

Udgivelse: Seksualitet pa
dagsordenen

En handbog om professionel statte til
voksne med funktionsnedsaettelse.

At hjeelpe menne-
sker som har behov
for statte til seksua-
litet er en opgave,
der skal lgses pro-
fessionelt pa lige
fod med andre op-
gaver.

Socialstyrelsen udgiver i dag handbogen "Seksu-
alitet pa dagsordenen", som beskeeftiger sig
med, hvad det vil sige, at have en professionel
tilgang til andre menneskers seksualitet. Hvad
skal man vide, hvad skal man kunne, og hvordan
yder man i praksis en professionel indsats i for-
hold til sek-sualitet?

Formalet med handbogen er at beskrive og kom-
me med eksempler pa, hvordan man kan udvikle
og fastholde en professionel tilgang til arbejdet
med seksualitet.

Du kan blandt andet leese om:

« Forskellige typer af radgivning og statte som
kan gives til voksne med funktionsnedseettel-
ser

o Afdaekning af hjeelp og stattebehov

e Relevant lovgivning — hvad skal man veere
seerligt opmaerksom pa?

e Personlig og professionel etik

o Kommunikation om seksualitet

e Udarbejdelse og implementering af seksual-
politikker

Temaerne understgttes af en reekke eksempler
pa gvelser og redskaber, som kan anvendes i
det daglige arbejde.

Handbogen henvender sig primeert til ledere,


http://servicestyrelsen.us1.list-manage1.com/track/click?u=eff8f6544418d8238727d26b6&id=8608ba2e7a&e=c938438332
http://servicestyrelsen.us1.list-manage1.com/track/click?u=eff8f6544418d8238727d26b6&id=8608ba2e7a&e=c938438332
http://servicestyrelsen.us1.list-manage.com/track/click?u=eff8f6544418d8238727d26b6&id=fd75fc515d&e=c938438332
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medarbejdere og studerende pa det sociale om-
rade, som med udgangspunkt i serviceloven har
til opgave at vejlede og statte voksne med fysisk
eller psykisk funktionsnedsaettelse, herunder og-
sa mennesker med sindslidelse eller demens.

Handbogen er en videreudvikling og erstatning
for den tidligere Vejledning om seksualitet uanset
handicap.

Hent hdndbogen

Kvalificering af indsatsen
over for familier med barn
med handicap

Ny publikation til sagsbehandlere pa
bgrne-handicapomradet.

Socialstyrelsen udgiver en publikation, som pree-
senterer gode erfaringer fra projektet "Kvalifice-
ringen af indsatsen over for familier med bgrn
med handicap” (KIFA).

Publikationen er i, T
malrettet sagsbe-
handlere pa bgrne-
handicapomradet
og kan anvendes i
arbejdet med fa-
milierne med bgrn Bg
med handicap.

KIFA
Kyahificering 4

| publikationen kan
man leese, hvorfor
de bruger redska-
berne i Nordfyns,
Roskilde, Hjgrring og Haderslev Kommune. Man
kan ogsa leese hvad KIFA- redskaberne er, hvor-
dan de blev til, og om den evaluering der er gen-
nemfart af KIFA.

Afslutningsvis indeholder publikationen ogsa hele
KIFA-veerktgjskassen med de konkrete redska-
ber, som er udviklet til at understgtte et godt
samarbejde mellem myndighed og familier med
bgrn med handicap.

Laes mere om KIFA-projektet

Bestil publikationen her
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Hjeelpemiddelkonferencen
2012

Faglig inspiration, opleeg og diksussion af
aktuelle problemstillinger i arbejdet med
hjeelpemidler.

Hjeelpemiddelkonferencen 2012 tager ud-
gangspunkt i, at det offentlige er klar til at slippe
en del af ansvaret, og undersgger om borgerne
er klar til at gribe det. P& Hjeelpemiddelkonfe-
rencen vil vi diskutere, hvordan vi far gjort en dyd
ud af ngd-vendigheden, og hvilke muligheder
den nye dagsorden tilbyder.

Hjeelpemiddelkonferencen vil bade fokusere pa
den overordnede udvikling pa hjeelpemiddelom-
radet og stille skarpt pa konkrete problemstillin-
ger som fagpersoner stgder pa i mgdet med
borgerne, bl.a. udviklingen pa forbrugsgodeom-
radet.

Konferencen afholdes 21.-22. maj pa Bella Sky
Comwell, Kgbenhavn, og lgber af stablen i for-
bindelse med Health & Rehab Scandinavia.

Konferencedeltagerne kan derfor tilbydes et be-
s@g pa Nordens stgrste udstilling af hjaelpemid-
ler.

Der er masser af faglig inspiration at hente pa
Hjeelpemiddelkonferencen 2012, som henvender
sig til kommunale sagsbehandlere (genbrugs-
hjeelpemidler, bevillingsdelen), ledere af hjeelpe-
middelomradet i kommunerne/regionerne og
traenende terapeuter.

Tilmeld dig Hjeelpemiddelkonferencen 2012
oqg f& mere info pé socialstyrelsen.dk



http://servicestyrelsen.us1.list-manage1.com/track/click?u=eff8f6544418d8238727d26b6&id=b68dbc0619&e=c938438332
http://servicestyrelsen.us1.list-manage.com/track/click?u=eff8f6544418d8238727d26b6&id=d4cabe3b8a&e=c938438332
http://servicestyrelsen.us1.list-manage.com/track/click?u=eff8f6544418d8238727d26b6&id=d4cabe3b8a&e=c938438332
http://servicestyrelsen.us1.list-manage2.com/track/click?u=eff8f6544418d8238727d26b6&id=8ae345f60e&e=c938438332
http://servicestyrelsen.us1.list-manage2.com/track/click?u=eff8f6544418d8238727d26b6&id=8ae345f60e&e=c938438332
http://servicestyrelsen.us1.list-manage1.com/track/click?u=eff8f6544418d8238727d26b6&id=6b352694ee&e=c938438332
http://servicestyrelsen.us1.list-manage1.com/track/click?u=eff8f6544418d8238727d26b6&id=6b352694ee&e=c938438332
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Gode adresser pa Internettet (]

Har du adressen pa en god hjemmeside, der kunne veere interessant for andre i

foreningen, sa kontakt eller send den til redaktionen, sa den kan komme med pa % é
nedenstaende liste eller som et link pa: www.dfoi.dk

Ol og andre Handicap Handicap & Forsikring
Ol-Norden (OIN) Europeeiske Rejseforsikring
www.oi-norden.net www.europaeiske.dk
Sjeeldne Diagnoser Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse
www.sjaeldne-diagnoser.dk Vejledning/supplerende forsikringsdaekning

_ www.sum.dk
Sjeelden Borger
www.sjaeldenborger.dk Danske Regioner - Vedr. rejsesygeforsikring
_ www.regioner.dk
EURORDIS - Med manual for de sjeeldne

www.eurordis.org Kommunernes Landsforening
. o www.Kl.dk
Den Europeeiske Ol Organisation (OIFE)
www.oife.org Feriecentre & Huse
Videncenter For Beveegelseshandicap (VFB)

Sol og Strand - Sommerhuse egnet for karestole

.vib.dk
www www.sologstrand.dk

Den Uvildige Konsulentordning (DUKH)

www.dukh.dk Folkeferie - Feriecentre hele landet

www.folkeferie.dk
NORD - Database om sjeeldne syndromer

www.rarediseases.org Fonde og Legater
Danske Handicaporganisationer (DH) Rejselegat for DFOI ungdom
www.handicap.dk www.dfoi.dk/index.php?id=58
Dansk Handicap Forbund (DHF) Handicappede bgrns ferie - Fond
www.dhf-net.dk www.hbf.dk
Rarelink - Nordisk side m. over 300 sjeeldne Legat-Net
www.rarelink.dk www.legatnet.dk
Center for Ligebehandling af Handicappede Legat-Registret
(CLH) www.legatregistret.dk/index.html
www.clh.dk

) Fondsdatabase (Socialministeriet)
www.netdoktor.dk

Leegens Bord - Danmarks Radio

www.dr.dk/laegensbord .
g Send webadresser der kan veere interessant for

Handicap og Uddannelse andre i foreningen til: ansvarshavende@dfoi.dk

Undervisningsministeriet - EMU vejviseren

www.tgu.dk . .

Handicappede Studerende og Kandidater "
www.hsknet.dk Danmark
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Landsdelscentre for Foreningsvejleder
sjeeldne handicap- og Har Du/l eventuelle problemer
sygdomsgrupper - smé eller store?
Er det sveert at komme igennem ved en offentlig

Rigshospital et instans, kan du formentlig hente fa hjeelp hos en
, N af foreningens frivillige vejledere, inden du miste

; : modet, og fa rdd og vejledning.

Problemer skal om muligt lgses og foreningen er

for medlemmerne, sa lad os prgve at lgse dem i

feellesskab!

Der er tidligere set resultater, nar medlemmer har

_ 9 i faet statte og opbakning fra foreningen, f.eks.
Leder: Overleege dr.med. Allan Meldgaard Lund som bisidder ved et mgde.

3545 4788 — mail: allan.meldgaard.lund@rh.hosp.dk
Adresse: Klinik for Sjeeldne Handicap (KSH) Hvis statten fra foreningen/vejleder ikke raekker,

Juliane Marie Centret, opgang 5, st.th.

Rigshospitalet, Blegdamsvej 9, 2100 Kabenhavn @ indhentes der professionel hjeelp, i rimelig forhold

til foreningens gkonomi.

Vejlederne kan ogsa veere behjzelpelige som
bisidder, eller henvise til andre der kan patage
sig opgaven.

Skejby Sygehus

Hold jer derfor ikke tilbage!

Foreningens vejledere:

Leder: Professor dr.med. John R. @stergaard
8949 6708 — mail: johnoest@rm.dk

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




Formand

Karsien Jensen
Telefon: 97 37 22 36
Mail: kj@dfoi.dk

Preben W. Nielsen
TiF. 446842 23

Mail: pwn@dfoi.dk

Bestyrelsen

Niels Chr. Nielsen
Telefon: 86 83 63 20
Mail: nen@dfoi.dk

Bestyrelsen
Michael Kebke
Telefon: 23250577
Mail: mk@dfoi.dk

Telefon: 25 33 64 09
Mail: rom@dfoi.dk

Foreningens bestyrelse og suppleanter
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Christina Davidsen
Telefon: 2242 51 48
Mail: cd@dfoi.dk

Bestyrelsen
Birthe Byskov Holm
Telefon: 45 80 41 60

Mail: bbh@dfoi.dk

Bestyrelsen

Patrick Lykkegaard
Telefon: 45 80 21 30
Mail: pl@dfoi.dk

Medlemskab
Hvordan?

E-mail til kontakt@dfoi.dk -
ring til 70 20 70 85 eller ga
ind pa www.dfoidk under
“Foreningen og medlem-
skab” og las betingelser,
udfyid formularen - Og du vil
here naarmere.

Kontingent (arligt)
Aktivt medlemskab (pers.)
... kr. 150,00
Stettemedliemskab
... kr. 100,00
Institutioner og firmaer,
min ... kr. 200,00

betales én gang arfigt via
Nets.

venligst at oplyse navn og
formal.

NB: Indbetalinger der ikke
er praaciseret, betragtes
som gave fil foreningen.

inet udkommer tre
gange arligt og udsendes til
foreningens medlemmer og

annoncerer m.fl.

Svage knogler kreever en steerk forening




