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AKTIVITETSKALENDER

LIGGER OGSA PA WWW.DFOI.DK - HVOR DEN JAVNLIGT OPDATERES

Arrangementer m.m. Sted

2012
12.-13. oktober
25.-28. oktober

27. oktober
2.-4. november

OIFE/AGM & T™
DFOI / Bestyrelsesmgde

2.-3. november

2013
15. januar Deadline / Ol-Magasinet
Januar/februar? DFOI / Bestyrelsesmgde
20.-21. april DFOI / Arskursus & Generalforsamling
15. maj Deadline / Ol-Magasinet
20.-27. juli Ol Sommerlejr

? september DFOI / Voksenkursus

Ol-Norden / Bestyrelsesmgde

Familiekursus — Sports og Kulturcenter
Sjeeldne Diagnoser / Repraesentantskabsmgde

Scandic Hotel, Solna
Lissabon, Portugal

Fjelsted Skov Kro, Fyn
Vildbjerg

Kronprins Frederik, Fredericia

(ude ca. 1. februar)
Fjelsted Skov Kro, Fyn
Hotel Trinity, Fredericia
(ude ca. 1. juni)

Musholm Bugt, Korsar
?

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
udgave og som 4-farvet PDF pa foreningens
hjemmeside. Magasinet har faste deadlines:
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.

Priser 2012
Spalter Hgjde x Bredde Et nummer Tre numre (1 &) = Seks numre (2 ar)
1/1 (2 spalter) 240 x 170 mm 2.000,- 5.000,- 8.000,-
1/2 (2 spalter) 120 x 170 mm 1.250,- 3.125,- 5.000,-
1/2 (1 spalte) 240 x 85 mm 1.250,- 3.125,- 5.000,-

Annonce pa bagside af omslag (4-farve) mod 50 pct. pristillaeg. Alle priser er eksklusiv produktion.
DFOI er ikke momspligtig — der tillaeegges derfor ikke moms. Betaling: Labende maned plus 30 dage.
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Rummelighed

Solen skinner og termometeret gar sin vante
gang nar sommeren gar pa haeld. Sommeren
2012 har veeret hadet af mange og udskeeldt af
flere. Men faktisk synes jeg ikke den har veeret
sa slem og da slet ikke fordi min ferie 1a lige dér
hvor solen bragede igennem og fejede alle sky-
erne veek fra himlen. At ferien oven i kgbet blev
afholdt i foreningsregi sammen med mere end
130 ligesindede gjorde ikke tingene veerre.
Tveertimod.

De syv dage i det sgnderjyske var intet mindre
end fantastiske. Ikke mindst fordi tilgeengelighe-
den denne gang neermest ikke kunne veere bed-
re. Jo, bevares der var klart plads til forbedringer,
men alt-i-alt ma der uddeles topkarakterer her i
jubileeumsaret.

Med nye regulativer, love og retningslinjer ser det
ud til den fysiske rummelighed gges gradvis tand
for tand, hvilket kommer samfundet som helhed
til gavn. Og maske er der et skifte pa vej sa den
ikke-fysiske rummelighed maske ogsa gges?
Hvorom alting er, ser det ud til, at der inden for
de sidste ar er sket et lille holdningsmaessigt
medieskifte. Eller maske er konkurrencen pa tv-
markedet bare blevet sa skaerpet, at der skal nye
midler til at f& Gallup-malingerne til at neerme sig
storhedstiden hvor et propram nemt ramte
millionen.

Herhjemme har vi netop set 14 dages Paralym-
piske Lege péa dedikeret tv-kanal og med redak-
tionelle linjer, der intet lader tilbage at gnske.
Selv jeg, der mindes et dansk satireshow med
Jess Ingerslev, der kaldte sport for ’spRot’, fandt
paralympiaden interessant. Den udvidede PL-
deekning er en tendens, der er set i eksempelvis
Australien, USA, Tyskland og ikke mindst Stor-
britannien, hvor transmitteringerne har veeret
neermest endelgse og simultane pa fire forskel-
lige kanaler.

| forhold til udlandet begynder de danske tv-sta-
tioner — lidt sent — at producere udsendelser hvor
personer med handicaps medvirker. Vel at meer-
ke personer med fysiske handicaps og ikke per-
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soner med kognitive udfordringer. Det varer sik-
kert ikke laenge for det britiske tv-format 'Beyond
Boundaries’ vises pa TV 2. Programmets format
handler i korte treek om, at man snupper en flok
personer med sveere handicaps og sender dem
pa greenseoverskridende oplevelser. Graenser
bliver formentlig ogsa brudt for nogle seere nar
DR saetter fokus pa amorinerne nar jagten gar
ind pa den eneste ene i et dating-program hvor
deltagerne har udfordringer i form af handicaps.

Programmer der saetter fokus pa rumme-
ligheden, er som bekendt ikke er et nyt feenomen
i udlandet, der endda har taget velkendte forma-
ter og overfgrt dem til forholdene for personer
med handicaps. Saledes var det i 2008 lidt af en
tv-maessig sensation og nyskabelse, da BBC lan-
cerede 'Britains Missing Top Model’, hvor alle
modellerne havde et handicap. Tidligere i ar af-
progvede amerikanerne en slags blgd udgave af
'Jersey Shore’ i programserien 'Push Girls’, hvor
fire kvinder i kgrestole fglges i tykt og tyndt.

Det sidste skud pa stammen, var et ungdomspro-
gram, hvor en DR-veert ville forsgge at seette sig

ind i hvordan det eventuel matte veere at have et
handicap og udgve sin sexualitet.

Som tidligere omtalt i Ol-Magasinet er hadekrimi-
nalitet et gget feenomen, men i takt med polarise-
ringen af samfundet dukker den anden side ogsa
op. Nemlig rummeligheden. Og rummelighed kan
kun komme foreninger som DFOI og medlemmer
til gode. Jeg bilder mig selv ind, at jeg de seneste
par ar, har kunnet spotte en andret samfunds-
tendens i takt med vores fokusering pa den poli-
tiske korrekthed, der flyder over alt. Og ganske
godt — politisk korrekthed og rummelighed er to
begreber, der falges hand i hand.

Og hvem ved... en sk@nne dag hedder det ikke
leengere en invalidebil, men bare en — bil.

Karsten Jensen

(b 25
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Birthe Holm far ny periode i COMP

Klippet fra Sjeeldne Diagnosers nyhedsbrev, juli 2012

Formanden for Sjeeldne Diagnoser, Birthe Byskov Holm, fastholder vigtig post
som én af tre patientrepraesentanter i COMP — Committee of Orphan Medicinal

Products.

Birthe Byskov Holm

Foto: Heidi Kristina Schoc

Det er den europaeiske organisation for sjeeldne
patienter, EURORDIS, der har indstillet, og Euro-
pa-kommissionen, der har udpeget, Sjeeldne Di-
agnosers formand, Birthe Byskov Holm, for en ny
trearig periode som patientrepraesentant i COMP.

Birthe Holm har haft seede i COMP siden 2003,
heraf en arreekke som naestformand.

COMP — Committee of Orphan Medicinal
Products

COMP hgrer under det europeeiske lsegemid-
delagentur, EMA, og har til opgave at behandle
ansggninger fra medicinalindustrien om at fa
godkendt nye lsegemidler til sjeeldne sygdomme.
Ansggningerne afleveres og be-handles typisk i
udviklingsprocessen af de nye laeegemidler.

Birthe Holm: Arbejdet er vigtigt

Birthe Holm siger om sit arbejde i COMP:

- At udvikle nye lsegemidler til sjeeldne sygdom-
me er forbundet med store omkostninger og risi-
ci, for der er kun fa patienter til at betale udvik-
lingsomkostningerne. Men det er utrolig vigtigt,

at der forskes i sjeeldne sygdomme, og at resul-
taterne omseettes i morgendagens behandling.

Behovet er enormt - for de fleste patienter med

sjeeldne sygdomme findes ingen behandling.

- Arbejdet i COMP er en made at understgtte ud-
viklingen af nye laegemidler pa. EU har en flot og
fremsynet politik omkring dette, hvor lseegemiddel-
virksomheder kan fa saerlige fordele, nar de har
aktiviteter omkring disse nye lsegemidler, ogsa
kaldet Orphan Drugs. | COMP er patientreprae-
sentanter med pa lige fod med de medicinske
fagfolk, og vi anerkendes for den ekspertviden, vi
har. Derfor er jeg glad for at kunne bidrage med
min arbejdskraft pa dette omrade.

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 reekke og firkant.

5 1
68|l 4 2|5
Of1(72]8

9 6
413 719
7 5 2
4012139
8 6143
9 4 7

Er du i tvivl, sa findes Igsningen side 39.
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Nyt ledsagekort til personer
med handicap

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

Social- og Integrationsministeriet, Transport-
ministeriet og KL lancerede den 1. september
2012 et nyt ledsagekort i samarbejde med Dan-
ske Handicaporganisationer (DH). Det nye led-
sagekort erstatter tidligere kort og skal ggre
det mere enkelt for personer med handicap at
bruge offentlig transport sammen med en led-
sager.

Et ledsagekort er til personer med handicap og
dokumenterer, at de er ngdt til at have en ledsager
med, nar de faerdes ude. Kortet skal ggre det mere
enkelt for personer med handicap at bruge offent-
lig transport sammen med en ledsager.

Social- og Integrationsminister Karen
Heekkerup siger:

"Det skal veere nemt og enkelt for personer med
handicap at bruge offentlig transport sammen med
en ledsager — og det bliver det med ét nyt nationalt
kort. Der har veeret mange forskellige slags ledsa-
gekort, og det har skabt forvirring hos brugerne.
Derfor gleeder jeg mig over, at vi nu kan lancere
det nye ledsagekort, som alle kender — og genken-
der — og som bidrager til at gare det lige sa let for
personer med handicap at anvende den offentlige
transport, som det er for andre.”

Transportminister Henrik Dam Kristensen
siger:

"Jeg er glad for det nye ledsagekort, der er en
erstatning for DSB-ledsagekortet. DSB og andre
transportudbydere giver allerede rabatter til han-
dicappede med et ledsagebehov. Med kortet bliver
det mere enkelt ved anvendelse af den kollektive
trafik.”

Stig Langvad, formand for DH siger:

Vi opfordrer alle — og iseer transport- og kulturin-
stitutioner til at tage godt i mod kortet og veere
med til at synliggere det. Det vil nemlig gore det
lettere for alle — bade brugere og kontrollgrer. Det
nye ledsagekort kan bruges fuldsteendigt som det
gamle. Kortet er mere nutidigt og man kan ngjes
med det ene kort. Vi har sgrget for en smidig over-
gang, hvor man skifter kortene Igbende. Vi mener
at det vil skabe ro ved billetlugen, at der ikke er
flere kort med forskellige regler.”

Det nye ledsagekort ligner et kreditkort, og udste-
des som hidtil af DH’s Brugerservice. Prisen er
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200 kr. og kortet skal fornys hvert 3. ar. Kortet er-
statter pa sigt de kort, der eksisterer i dag.

Har man endnu ikke et ledsagerkort kan det be-
stilles her: http://kortlink.dk/bdue.

Her ses det gamle
ledsagerkort.

Tandpleje tilbud til borgere
med en sjeelden sygdom

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

Som de fleste er bekendt, er der kommet ny lov-
givning pa tandomradet som kan betyde en gget
tandsundhed for personer med Ol da egenbeta-
lingen er reduceret.

Region Midtjylland har udarbejdet en vejledning
for borgere, der gnsker at benytte det nye tand-
plejetilbud. Vejledningen kan leeses pa vores
hjemmeside, og beskriver hvilke betingelser, der
skal veere til stede for at opna tilbuddet. Desuden
beskrives hvordan, man som borger ansgger om
det nye tilbud. Bemeerk, at den praktiske ansgg-
ningsprocedure kan variere fra region til region.

Folketinget har vedtaget eendring af Sundheds-
lovens § 166. Loveendringen betyder, at borgere
med sjeeldne medfadte sygdomme fremover har
mulighed for at sgge bopaelsregionen om seerlig
gkonomisk hjeelp til tandpleje eller, hvis der vur-
deres behov for det, f4 vederlagsfri behandling
pa et af landets to odontologiske videncentre
(Aarhus Universitetshospital og Rigshospitalet).

Det er kun borgere med meget sjeeldne medfadte
sygdomme, der kan opna adgang til det nye til-
bud (dvs. sygdomme som hgijst optreeder hos 1
ud af 10.000 borgere). Det er samtidigt et krav, at
borgeren har betydelige tandproblemer, som er
opstaet som en fglge af den sjeeldne sygdom og
have et stgrre omfang end det, man ville forvente
hos andre med tilsvarende alder, mundhygiejne
og tandlaegebesggsvaner.

Dvs. at personer med Ol som bekendt ogsa kan
opna tilskud til behandling.
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Forsvinder de sjeaeldne | maengden?

Af: Kis Holm Laursen, khi@dfoi.dk (ogsa foto)
Den 6. juni 2012 forsvarede Rune Bang Mogensen og Jesper Matthiesen deres

bachelorprojekt: "Forsvinder de sjeeldne i maengden”.

Foreningen har desuden modtaget et eksem-
plar af den trykte opgave.

z
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Deres bachelorprojekt er et kvalitativt studie
om anerkendelse, borgerinddragelse og livs-
kvalitet hos borgere med Osteogenesis Im-
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Som forening er vi glade for, at der seettes
fokus pa Ol i sadanne opgaver og vi siger tak
til Rune og Jesper for at veelge dette emne!
De gnskes al mulig held og lykke i deres vi-

dere faerd som socialradgivere.
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Arskursus & Generalforsamling 2013

Af: Preben W. Nielsen, pwn@dfoi.dk

Ogsa neeste ar vil Trinity Hotel & Konferencecenter i Snoghgj danne ramme
for afvikling af foreningens arskursus og generalforsamling —i dagene den

20.-21. april 2013.

Hermed forvarsel om arskursus og
generalforsamling i 2013

Aktive medlemmer, aegtefeelle/samlever og bgrn
kan ankomme og overnatte fra fredag pa DFOl's
regning. ZAgtefeelle/samlever skal som dog som
minimum veere stgttemedlem.

Forplejning fredag er for egen regning.

Andre stgttemedlemmer kan ogsa ankomme fra
fredag, men ma dog selv betale alt.

Veerelsespriser ca.:
- Enkeltveerelse - 900,- kr.
- Dobbeltveerelse 1000,- kr.

Stagttemedlemmer skal tilmelde sig pa samme
made som aktive medlemmer.

Veerelser kan farst forventes ledige efter kl. 14 pa
ankomstdagen.

Tilmelding

For tilmelding, kan bruges de dertil indrettede
sider i indbydelsen der udsendes med naeste nr.
af Ol-Magasinet eller pa www.dfoi.dk "Kalender”.

Tilmelding skal veere modtaget — senest den 15.
februar 2013.

Tilmeldingsgebyret skal indbetales i umiddelbar
forbindelse med tilmeldingen og veere modtaget
senest den 1. marts.

Hvad koster det?
Der skal betales et tiimeldingsgebyr for voksne:

e Aktive medlemmer kr. 300,00.

e  /fEgtefeelle/samlever kr. 300,00, forudsat at
de minimum er stgttemedlem, ellers er
gebyret kr. 600,00.

e Bgarn/unge med Ol og sgskende under 18 ar,
samt én ansat hjeelper kan deltage gratis.

@vrige stattemedlemmer skal ogsa betale et
tilmeldingsgebyr pa kr. 300,00 ved tilmelding.

Tilmeldingsgebyrer skal indbetales/overfgres til
foreningens konto i Sparekassen Kronjylland pa
9325-3255626948 i umiddelbar forbindelse med
tilmeldingen og veere modtaget — senest den 1.
marts

Af hensyn til registrering, bedes man huske at
pafgre arskursus, afsender og antal personer.

Eventuel framelding og eendringer skal
ske hurtigst mulig — sé foreningen ikke
kommer til at betale.

Udover autosvaret der modtages ved tilmelding
pa hjemmesiden, vil alle p& mail eller telefon fa
accept inden for 8 dage — hvis ikke — bedes man
snarest herefter kontakte Patrick pa: pl@dfoi.dk
eller tif.?.

Endeligt program udleveres ved registrering pa
kursusstedet. Forelgbigt program i indbydelsen.

Ol familier kan i deres hjemkommune sgge om
deekning af bl.a. tilmeldingsgebyr og transport
(merudgift), under "Lov om Social Service” § 41.
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Handicare tilbyder jer markedets mest omfattende program Auto:  +45 96 26 96 20
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Aktuel viden

Vi stgtter OI Foreningen

Dansk Revision Randers Dansk Revision Randers - Hadsten - Hadsund
TIf. 8912 5000 beskaftiger cirka 100 medarbejdere indenfor
randers@danskrevision.dk revision og med specialafdelinger indenfor

skat, landbrug og erhvervsservice.
Dansk Revision Hadsten
TIf. 8912 5070 Pa landsplan beskzftiger Dansk Revision cirka
hadsten@danskrevision.dk 500 medarbejdere fordelt pa 25 kontorer

Dansk Revision Mariagerfjord
TIf. 9857 3944
mariagerfjord@danskrevision.dk

Dansk -

. - BAKER TILLY
Revision INTERNATIONAL
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Familiekursus, den 2.-4. november 2012

Sidste frist for tilmelding!

For familier med bgrn med Ol, bedsteforeeldre og netveaerkspersoner,

samt for stgtte- og fagpersoner

:—a;x, EE=cn

’
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Der er i ar taget innitiativ til, at nogle bestyrelses-
medlemmer ville sta for hele ansvaret, bl.a. for at
gare kurset billigere for deltagerne (ikke mindst
deres hjemkommuner).

Bestyrelsen har derfor sggt — og faet bevilget —
tilskud fra Aktivitetspuljen til kurset. Der bliver
blot en mindre egenbetaling, som man kender
det fra f.eks. arskursus.

Kurset bliver heller ikke som tidligere afholdt pa
Pindstrup, men pa:

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

Se evt. mere pa: www.sportscenter.dk

Der er i skrivende stund udsendt indbydelser til
alle bgrnefamilier. Sa skulle du mod forventning
ikke ha’ modtaget denne, sa kontakt snarest Kis
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pa khi@dfoi.dk eller Berit pa bl@dfoi.dk — da frist

for tilmelding og betaling er den 4. oktober.

Familierne har modtager tre forskellige foldere,
da kurset er opdelt som sadan!

Den ene folder er for familien selv og de to andre
er til uddeling til bedsteforeeldre og netveerksper-
soner, samt til stgtte- og fagpersoner.

Husk, at man kan sgge hjemkommunen om daek-
ning af tiimeldingsgebyr og transport for bade jer
selv og bedsteforaeldre — men det er vigtigt at |
sender et signal til kommunen, om hvor vigtige
disse kurser er.

Kursusforlgbet deles i3 forskellige kurser

Se naeste side!


http://www.sportscenter.dk/
mailto:khl@dfoi.dk
mailto:bl@dfoi.dk
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Kursus I: Familiekursus — for familier med
barn med Ol under 18 ar

Her kommer bl.a. familievejleder Lola Jensen
fredag aften og lgrdag formiddag med oplaeg om:

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

Derudover seettes der fokus pa bade feedrene og
mgdrene, med oplaeg og erfaringsudveksling om
det at veere far eller mor i en familie med et barn
med Ol.

En sagsbehandler vil gennemga socialloven med
mulighed for at stille spgrgmal.

Vi prgver skydning som fritidsaktivitet i den lokale
skydeklub i handicapindrettet rum for bade bgrn
0g voksne.

For bgrn med Ol og sgskende bliver der samveer
med andre i samme situation, samt mulighed for
at mgde aeldre bagrn med Ol, for at kunne spejle
sig og se kommende muligheder.

Kursus II. Bedsteforeeldre og
netveerkspersoner med
tilknytning til bern med Ol

For netveerkspersoner, s som
neertstaende familiemedlemmer
eller andre som for familien har stor
tilknytning i hverdagen til barnet
med Ol.

1 qu’holm

Her vil der lgrdag veere fglgende
emner:
- en laege fra Skejby, vil give lidt
grundlaeggende viden om Ol
- en psykolog vil forteelle om
indvirkningen pa familien der
far et barn med Ol
- et naertstdende familiemedlem
vil holde et opleeg — med
efterfalgende
erfaringsudveksling

DFOI
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Kursus lll: Stgtte- og fagpersoner med
tilknytning til bern med Ol

For ansatte stgttepersoner og fagpersoner i
institution, skole eller fritid.

Her vil veere oplaeg om fglgende emner:

- en leege fra Skejby vil give lidt
grundleeggende viden om Ol

- en psykolog vil fortaelle om indvirkningen pa
familien der far et barn med Ol

- en foraelder vil forteelle om det at have
stgttepersoner ansat — med efterfglgende
erfaringsudveksling.

Det er vores oplevelse at mange stattepersoner
til barn med Ol, har et job uden har mulighed for
at sparre og udveksle erfaringer. Vi vil derfor ger-
ne stgtte op om dette, s& de mades og etablerer
et netveerk, hvor de kan hente erfaring og stette
hos hinanden.

Et par af pkt. i kursus | & Il keres sammen.

Vi haber alle familierne vil udbrede kendska-
bet til kurserne for bedsteforeeldre og andre
netveerksperoner, samt til stgtte- og fagper-
soner.

|
Hirtshalm
: ®
Frederikshavn
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Sjeeldne Diagnoser til haveselskab hos de kongelige

Tirsdag den 19. juni var Sjeeldne Diagnoser til haveselskab hos
Regentparret pa Fredensborg Slot.

Sjeeldne Diagnoser var med, da udvalgte repree- delse af den store indsats, der ydes pa frivillig
sentanter fra det frivillige Danmark tirsdag den basis.

19. juni var til haveselskab hos Regentparret pa

Fredensborg Slot. Deltagerne til haveselskabet

| indbydelsen til haveselskabet giver hoffet udtryk Fra Sjeeldne Diagnoser deltog formand Birthe
for, at haveselskabet skal ses som en anerken- Holm og det gvrige forretningsudvalg, samt

formand for Blgderforeningen, Terkel Andersen,
og direktar Lene Jensen.

ra

g

™

2
X
1
|
e
Ny

Fra venstre ses Terkel Andersen (Danmarks Blgderforening), samt fra Sjeeldne Diagnoser, direktar Lene Jensen,
formand Birthe Byskov Holm og FU-medlemmerne Liselotte Wesley Andersen, Laerke Olsen, Mariette Rytter
Larsen og Sven Fandrup.

skab af ambassadgrer og stgttepersoner for

Til haveselskabet var hundredvis af repraesen- foreningerne.

tanter fra alle slags foreninger og fra kommu-

nerne troppet op. Ogsa en raekke kunstnere, Regeringen var repraesenteret med flere ministre,
skuespillere og musikere var med i deres egen- 0g 0gsa pressen var medt talsteerk op.

13



Ol-Magasinet

Rammen om det hele var Orangeriet pa Fre-
densborg Slot, og der var servering af Prinsge-
malens vine og af rabarbersaft lavet af slottets
egne ravarer. Der var ogsa lidt at spise, og det
hele blev festligt ledsaget af Den Kongelige
Livgardes Musikkorps.

Fra den kongelige familie deltog Regentparret,
H.K.H. Kronprinsesse Mary, D.K.H. Prins Joa-
chim og Prinsesse Marie samt H.K.H. Prinsesse
Benedikte.

Samtale med Kronprinsessen

Repraesentanterne fra Sjeeldne Diagnoser fik talt
med flere af de andre gaester, og det blev ogsa til
samtale med vores protektor, H.K.H. Kronprin-
sesse Mary.

Formand Birthe Holm fortalte Kronprinsessen om
Sjeeldne Diagnosers kommende flytning til Dan-
ske Handicaps nye hus i Hgje Taastrup, og at
Sjeeldne Diagnoser gleeder sig til at kunne invite-
re hende til et mgde i de nye lokaler.
Kronprinsessen lyttede interesseret og papege-
de, at flytningen til det handicapvenlige hus sik-
kert ville komme Sjeeldne Diagnosers medlem-
mer til gode.

Under samtalen spurgte Kronprinsessen ogsa
ind til Sjeeldne-dagen 2012 og gav udtryk for, at
hun var ked af, at hun ikke kunne veere til stede.

Interview til DR Update

Efter haveselskabet gav formand Birthe Holm
interview til DR Update og fortalte bl.a., at hun
var meget glad for at fa lejlighed til at tale med
Kronprinsessen, der som bekendt er en travl
dame.

Hun fortalte ogsa, at det betyder meget for
Sjeeldne Diagnoser at fa lov at veere med. Bade
fordi det er en stor anerkendelse af arbejdet, og
fordi der kommer opmaerksomhed pa Sjeeldne
Diagnosers sag.
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Sjeeldne-netveerket

Sjeeldne-netvaerket hed tidligere Kontaktordnin-
gen og var hjemhgrende pa Center for Sma Han-
dicapgrupper indtil 2011. Siden da har den hatft til
huse i Socialstyrelsen/Videnscenter for handicap,
hjeelpemidler og socialpsykiatri, ViIHS. | somme-
ren 2012 har Sjeeldne Diagnoser overtaget ord-
ningen og omdgbt den til Sjeeldne-netveerket.

At leve med sjeelden sygdom og handicap er en
stor udfordring. Der er kun fa behandlingsmulig-
heder, og der er kun begraenset viden at finde —
bade i de offentlige systemer og i private fore-
ninger.

Sjeeldne-netveerket er et tilbud til de borgere, der
har sjeeldne sygdomme og handicap teet inde pa
livet og ikke har en relevant forening at henvende
sig til. Bade patienter og paragrende kan blive
medlemmer af netveerket.

Gennem Sjaeldne-netveerket formidler Sjeeldne
Diagnoser kontakt mellem medlemmerne af net-
veerket, sdledes at det er muligt at komme i kon-
takt med andre i samme situation som en selv.
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Hvordan fungerer Sjeeldne-netveerket?

Nar du bliver medlem af netveerket, far du en
kontaktliste over de eventuelle andre netvaerks-
medlemmer, der er registreret under samme
diagnose. Og dem, der eventuelt allerede er
registreret med samme diagnose, far en opda-
teret liste, hvor ogsa dine kontaktoplysninger
fremgér. Kontaktoplysningerne udggres af post-
adresse, telefonnummer og e-mailadresse.

Aktuelle adgangskriterier

Sjeeldne-netveerket er for sjeeldne patienter og
pargrende, der ikke har en relevant patientfore-
ning at ga til.

Der findes ingen officiel dansk definition af, hvor-
nar et handicap eller en sygdom er sjaelden. Som
tommelfingerregel geelder, at max. 1.000 danske-
re ma have samme diagnose, og at den i hoved-
reglen skal veere arvelig. Herudover skal der vee-
re tale om en vis alvor-lighedsgrad, der fordrer en
seerlig indsats om-kring behandling og/eller social
stgtte. Bade patienter og pargrende kan blive
medlem af Sjeeldne-netveerket.

Nar Sjaeldne Diagnoser far en henvendelse om
tilmelding til Sjeeldne-netveerket, slar vi diagno-
sen op i vores netveerksdatabase. Hvis diagno-
sen er i netveerket i forvejen, sker tilmeldingen
umiddelbart. Hvis diagnosen ikke er i netvaerket,
ser vi pa, om den pageeldende diagnose kan be-
tegnes som sjeelden i ovenstaende forstand. Hvis
vi er i tvivl, indhenter vi en lsegefaglig vurdering.

Den hidtidige praksis har veeret, at borgere uden
diagnose ikke kunne optages. Sjeeldne Diagno-
ser vil i lgbet af 2012 vurdere denne praksis med
henblik pa ogsa at kunne inkludere diagnoselgse
borgere med sygdomsbilleder, der har feelles
treek med sjeeldne sygdomme.

Sjeelne-netveerket er for sjeeldne borgere uden
andre muligheder for kontakt med andre i samme
situation. Hvis der findes en relevant forening for
din diagnose, er det denne forening, du skal kon-
takte.

Find en liste over Sjeeldne Diagnosers
medlemsforeninger her >>

Find en liste over andre sjeeldne
patientforeninger her >>

DFOI
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Har du kommentarer eller spgrgsmal om lister-
ne? Kontakt os pa

netvaerket@sjaeldnediagnoser.dk.

Hvem er med?
Fakta om Sjeeldne-netveerket pr. juni 2012:

e Der erialt godt 500 medlemmer af netveer-
ket.

e Der erialt 158 forskellige diagnoser i net-
veerket.

e Kun 11 forskellige diagnoser har mere end
10 netveerksmedlemmer tilknyttet.

e For 64 diagnosers vedkommende er der
kun ét netvaerksmedlem for den pagaelden-
de diagnose.

e Toud af tre medlemmer er pargrende, og
gennemsnitsalderen er 48 ar.

Vi arbejder pa at offentliggare en komplet liste
over de diagnoser, der p.t. er med i Sjeeldne-
netveerket.

Hvad med fortroligheden?

Alle dine oplysninger behandles fortroligt og i
overensstemmelse med Persondataloven.
Sjeeldne Diagnoser opbevarer alle oplysninger i
en password-beskyttet database pa vores interne
netvaerk. Oplysninger udleveres kun til andre
medlemmer af Sjeeldne-netvaerket med samme
diagnose, med mindre andet aftales med dig.
Alle frivillige og ansatte i Sjeeldne Diagnosers
sekretariat har tavshedspligt - ogsa efter endt
anseettelse.

Samtidig anmoder vi dig om ikke at videregive
kontaktoplysninger til andre. Henvis hellere "nye
familier” eller andre sjaeldne borgere, som du
matte made, til os.

Sjeeldne Diagnoser kan ikke garantere mod
eventuelle personer, der bevidst tilmelder sig
ordningen under falske forudsaetninger.

Far du mistanke om dette, s kontakt os pa
netvaerket@sjaeldnediagnoser.dk.



http://www.sjaeldnediagnoser.dk/redir/?id=1387&lang=dk
http://www.sjaeldnediagnoser.dk/redir/?id=1387&lang=dk
mailto:netvaerket@sjaeldnediagnoser.dk
mailto:netvaerket@sjaeldnediagnoser.dk
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Siddende aerobic Glaskunst

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

Rosita Danielle Stahl, der skabte Ol-prisen udstil-
ler frem til den 24. oktober glaskunst i Géteborgs
skaergard. Udstillingen kan ses pa Ockerod
Bibliotek, Sockenvagen 4, S-475 80 Ockerd.

'Giv din krop et kick’ - Danmarks angiveligt farste ‘
DVD-udgivelse med treeningsgvelser i siddende b
aerobic for personer med handicap.

Cathrine Guldberg er formentlig landets eneste
siddende aerobicinstruktagr og nu har hun udgivet
en 55 min. DVD med en reekke traeningsgvelser i
siddende aerobic.

Den 43-arige Cathrine Guldberg blev ryg-
marvsskadet efter et fald under en skiferie i
1989. Cathrine har igennem 12 ar undervist i
siddende aerobic hos Lyngby Handicap Idraet.

Pa Cathrines aerobichold kan man sidde pa stol,
bold eller i karestol. Alle kan veere med uanset
handicap og alder.

Malet med treeningen er at styrke musklerne i
nakke, skulder og overkrop. Traeningen styrker
ogsa balancen.

Lees evt. mere pa: www.cathrine-guldberg.dk.




Ol-Magasinet

Idreet pa pension?
Af: Inge Simonsen, Faaborg

Da jeg leeste Rigmor Lisbeths indleeg i sidste
blad fik jeg ogsa lyst til at forteelle om min
treening!

Jeg har veeret medlem af foreningen fra starten,
sa det er rigtig mange ar. Mit arbejdsliv sluttede
med en beskyttet stilling pa et plejehjem, men de
sidste 15 ar her jeg faet pension, jeg hgrer nok til
i den lette gruppe af Olér, er lige blevet folkepen-
sionist og har bestemt, at jeg kun vil lave noget
der er sjovt og godt for mit helbred, sa leenge jeg
kan tale det og jeg haber, at det kan vare mange
ar endnu.

Jeg har altid dyrket sport i en eller anden form,
men mest gymnastik og i mange ar yoga, som
jeg havde meget gleede af, jeg matte dog til sidst
stoppe pé grund af mine overbevaegelige led.

ha
Sa begyndte jeg pa yoga for beveegelseshaem-
mede, men det var en tand for kedeligt, sa jeg
meldte mig ind i gigtforeningen og begyndte pa
svgmning i varmtvandsbassin, det var dog ikke
helt min stil, sa begyndte jeg pa deres gymnastik-
hold, vi havde det virkeligt skeegt og jeg var fuld

af ny energi efter hver time. Nogle kunne mange
ting andre skulle tage det lidt mere med ro.

Efter 2 sammenfald i min ryg, har min fysiotera-
peut taget over, han har givet mig et program
med styrketraening, som jeg kan lave i hans mo-
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tionscenter, det er bare rigtig godt, jeg kommer
der 2 gange om ugen, cykler i 15 min. Og styr-
ketraener i en time, jeg nyder det hver gang, det
er kun bgrnebgrnene der kan holde mig hjemme.

Jeg forsgger at ga med vores hund flere gange
om ugen, det er vitaminer for sjeelen at komme
ud og dufte til hyld, hyben, fuglene synger og li-
vet er herligt, og gar der for mange dage uden
motion, skal jeg nok fa det presset ind i dagspro-
grammet.

| vinterhalvaret danser jeg folkedans, det er no-
get der kan fa pulsen op, min mand har en mere
at danse med, sa kan jeg holde pause en gang i
mellem, jeg har dog som den farste danser i for-
eningen breekket benet ved at danse, det er 3 ar
siden.

Her i sommer faldt jeg da jeg var ude med hun-
den, jeg slog mig godt og grundigt pa hoften og
fik det starste bl& meaerke, men ikke noget brud,
det tror jeg da helt sikkert er fordi jeg har gaet til
treening i 8 ar, sa jeg fortseetter sa leenge jeg kan
----- og til alle andre ----- lidt har ogsa ret, om ikke
andet magder man andre mennesker der ogsa gi-
ver den en skalle, trods forskellige darligdomme.

Alt dette kan lade sig gere, fordi jeg har en super
mand der er rigtig god til at ggre rent og hjeelpe
med alt det grove herhjemme, og fordi jeg tager
en middagslur hver dag. Nar jeg ikke farer rundt
maler jeg akvarel

God traening til dem der matte veere i gang, og
held og lykke til dem der teenker pa at komme i

gang.
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Sjeeldne-konference i
Bruxelles

Den 23.-25. maj 2012 var mere end 750
sjeeldne-interesserede samlet til en konfe-
rence i Bruxelles. Deltagerskaren talte pa-
tienter, pargrende, leeger, forskere, natio-
nale og europeeiske myndighedsperso-
ner, medicinalindustrien og mange flere.

Fra Danmark deltog Sjeeldne Diagnoser samt
repraesentanter fra de tre medlemsforeninger
Dansk Forening for Neurofibromatosis Reckling-
hausen, Gaucher Foreningen i Danmark og For-
eningen for ATAKSI/HSP. Ogsa to foreninger,
der ikke er medlem af Sjeeldne Diagnoser, del-
tog — Addison Foreningen i Danmark og Patient-
foreningen HAE i Danmark.

To repraesentanter fra Sundhedsstyrelsen
Sundhedsstyrelsen var ogsa flot repraesenteret
pa konferencen, idet bade afdelingsleege Marian-
ne Jespersen og afdelingsleege Marie Brasholm
deltog. Bade Marianne Jespersen og Marie Bras-
holm er dybt involveret i arbejdet omkring natio-
nal strategi for sjeeldne sygdomme og handicap i
Danmark.

Opleeg om dokumentation af Sjeeldne
Diagnosers indsats

Sjeeldne Diagnosers direktar Lene Jensen holdt
pa konferencen et oplaeeg om Sjzeldne Diagno-
sers strategi for at dokumentere sine aktiviteter
og effekten af dem. Pointen er, at i videnssam-
fundet skal man kunne dokumentere sine udfor-
dringer, aktiviteter og resultater, hvis man vil ha-
ve indflydelse og ressourcer. Sjeeldne Diagnhoser
forfalger dette ved bl.a. at male pa effekterne af
sit projekt om patientuddannelse og netveerks-
dannelse for sjeeldne bgrnefamilier, der ikke har
en relevant patientforening at ga til — projektet
kaldes for Sjeeldne Familiedage.

Praesentation af Sjeeldne Familiedage

Det var Sjeeldne Diagnosers formand, Birthe By-
skov Holm, der praesenterede Sjeeldne Familie-
dage. Praesentationen foregik med udgangspunkt
i Sjeeldne Diagnosers poster om emnet, der var
seerligt udvalgt til mundtlig praesentation. Mere
end 100 deltagere var mgdt frem til denne sessi-
on, der som overskrift havde titlen "Patient Em-
powerment”, og der var stor nysgerrighed om-
kring Sjeeldne Familiedage.

Radgivning
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Sjeeldne tandsygdomme pa finansloven

Af: Preben W. Nielsen, pwn@dfoi.dk

Sa blev det langt om laenge vedtaget - lovforslaget om eendring af sundhedsloven
angaende tilskud til tandbehandling til personer med sjeeldne sygdomme.
Den nye lov er geeldende fra 1. marts 2012.

Hvad kommer det til at betyde for OI?

For at fa et overblik over, om man er omfattet af
den nye lov, kan man bare lsese vejledningens
sidste fire sider — det gor det lidt lettere.

Der opfordres til at medlemmerne selv laeser
vejledningen pa Sundhedsstyrelsens webside —
www.sst.dk.

Ordningens omfang kort

Forudseetning for, at en person omfattes af den
nye tilskudsordning er, at det kan dokumenteres,
at det odontologiske behandlingsbehov har ka-
rakter af betydelige tandproblemer og skal kunne
relateres til en tilgrundliggende sjeelden sygdom.

Der ydes ikke tilskud til tandbehandling som
felge af medicinsk behandling, stralebehandling
eller anden laegelig behandling.

Der ydes ikke tilskud til behandling, hvor perso-
nen deekkes af en eksisterende ordning i f.eks.
den kommunale tandpleje, regionstandpleje, de
odontologiske landsdels- og videnscentre, regio-
nale tilskudsordninger til kreeftpatienter og pati-
enter med Sjogrens Syndrom eller sygehusvees-
net.

Visitation

Personen skal sgge regionsradet om at
komme med i ordningen. Egen tandleeg
bar vejlede om, hvor man henvender sig
0g evt. veere behjeelpe-lig med kontakt til
Regionsradet. Ansggningen vedlaegges
leegelig dokumentation for sjeelden syg-
dom samt en erkleering fra egen tandlaege
med journaloptegnelser, der kan doku-
mentere betydelige tandproblemer i for-
bindelse med en grundliggende sjeelden
sygdom.

i
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Tilskud og egenbetaling

Der ydes gkonomisk stgtte til behandlingskrae-
vende tilstande, der kan relateres til den sjeeldne
sygdom. Stgtten ydes i form af forebyggende og
behandlende tandpleje i gvrigt, herunder tand-
proteser.

Statte ydes kun sa laenge, der som fglge af den
sjeeldne sygdom, er behov for en seerlig indsats.

Egenbetalingen til praktiserende tandleege kan
maksimalt udgare 1.450 kr. arligt (grundbelab pr.
1. januar 2005).

Egenbetalingen reguleres én gang arligt den 1.

januar pa grundlag af satsreguleringsprocenten
efter lov om en satsreguleringsprocent.

Bilag

Afsnittet giver eksempler pa sjeeldne sygdomme,
der i kombination med vidtgaende odontologiske
problemer kan henvises til et odontologisk lands-
dels- og videnscenter med henblik pa udredning,
diagnostik, behandlingsplan og hgijt specialiseret
behandling, samt visitering til saerligt regionalt til-
skud hos praktiserende tandleege.
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Health & Rehab-messe 2012

| dagene den 22. - 24. maj blev der afholdt Health & Rehab-messe i Bella Center i
Kgbenhavn

Health & Rehab-messen er Nordeuropas stgrste
fagmesse inden for social- og sundhedssektoren.
Pa messen kunne de i alt 6.300 besggende ud-
veksle viden, holdninger og visioner for fremti-
den, ligesom de fik et konkret indblik i den nye
verden, som udvikler sig inden for det velfeerds-
teknologiske omrade.

Sjeeldne Diagnoser var med

De mange besggende kan blandt andet besgge
Sjeeldne Diagnosers stand. Her har de mulighed
for at leere mere om bade Sjaeldne Diagnosers
og de 43 medlemsforeningers arbejde. Standen
havde stor succes, og der blev uddelt meget ma-
teriale. Der var iseer rift om filmen Mads, Marie
og Kronprinsessen.

Billeder fra messen

Der var mange interesserede, der henvendte sig
i Sjeeldne Diagnosers stand. Nedenfor ses et ud-
pluk af billeder fra messen.
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En ny verden

Nar et ungt menneske flytter hjemme-
fra, og skal bo i egen bolig, er der lige
pludselig en masse nye udfordringer.
Du skal selv ta' dig af madlavning, ind-
kab og renggring, og du skal forholde
dig til uddannelse, arbejde og gkono-
mi.

Men det behgver ikke veere sveert.

Socialstyrelsen har udarbejdet et Startseet,
som forteeller om naesten alt hvad man har
brug for at vide. | Startsaettet kan man bl.a.
leese om:

Dine penge
Uddannelse og job

Bolig

Sex og sundhed
Renggring og tgjvask
Fritiden

Kontakter

Hvert emne er beskrevet pa fem kort som er

samlet med en metalring, sa du kan tage kor-

tene ud eller ta' dem med dig. Du kan ogsa
heenge kortene pa kaleskabet eller opslag-
stavlen, hvis der star noget som du tit har
brug for.

Pa kortene er der links og s@geord til Goog-
le, sa du altid kan finde flere oplysninger.

Startsaettet kan downloades som PDF pa
nedenstaende adresse:
http://www.servicestyrelsen.dk/born-og-
unge/kort-fortalt/startsaet samlet-pdf/view
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Det er vel godt nar man
har naet en alder hvor
man ved hvad der er
verd at vide? — og pa
gode dage kan huske
bare noget af det?

Deadline for neeste
nr. af Ol-Magasinet
er 15. januar 2013



http://www.servicestyrelsen.dk/born-og-unge/kort-fortalt/dine-penge
http://www.servicestyrelsen.dk/born-og-unge/kort-fortalt/uddannelse-og-job
http://www.servicestyrelsen.dk/born-og-unge/kort-fortalt/bolig
http://www.servicestyrelsen.dk/born-og-unge/kort-fortalt/sex-og-sundhed
http://www.servicestyrelsen.dk/born-og-unge/kort-fortalt/rengoring-og-tojvask
http://www.servicestyrelsen.dk/born-og-unge/kort-fortalt/fritiden
http://www.servicestyrelsen.dk/born-og-unge/kort-fortalt/kontakter
http://www.servicestyrelsen.dk/born-og-unge/kort-fortalt/startsaet_samlet-pdf/view
http://www.servicestyrelsen.dk/born-og-unge/kort-fortalt/startsaet_samlet-pdf/view
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Ol-Magasinet
- pr. post eller mail?

Det er pa bestyrelsesmgde den 16. juni besluttet,
at alle medlemmer skal have muligheden for at
veelge, om man vil modtage Ol-Magasinet i fysisk
eller elektronisk form.

Det skal ikke veere nogen hemlighed, at jo flere
der veelger at modtage det elektronisk, jo mere vil
veere sparet — penge der kan bruges pa andet og
bedre.

Veelger Du fremover ikke at modtage bladet med
posten, men pr. mail med en vedhaeftet PDF-il,
sa skriv til undertegnede. Man kan altid fortryde
sit valg og igen fa Ol-Magasinet med posten.
Med venlig hilsen

Preben W. Nielsen
DFOI / redaktar

pwn@dfoi.dk
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&
Dansk Forening for “
OSTEOGENESIS IMPERFECTA

OI-MAGASINET 2

2012

| dette nummer kan der leses om:

Veloverstiet arrangement — Sociale profiler— Familiekursus — Ree Park — Unge med saerlige
behov — Bereopsparing — Husk at vande kroppen — Salt- & peberknogler — Medicintilskud —
Patienter i cenfrum — og meget andet.._

PS.: Ol-Magasinet kan altid downloades pa
foreningens hjemmeside: www.dfoi.dk
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Vederlagsfri
fysioterapi

Hvad er vederlagsfri fysioterapi?

Vederlagsfri fysioterapi er et tilbud om traening og
behandling og som betales af din kommune.
Traening og behandling foregar enten individuelt
eller som holdtreening.

Hvem kan fa vederlagsfri fysioterapi?
Personer med et varigt handicap eller en frem-
adskridende lidelse kan modtage treening med
henvisning fra egen leege.

Blandt lidelserne kan naevnes Parkinsons syg-
dom, sclerose, leddegigt og OlI.

Hvis du mener, du er berettiget til vederlagsfri
fysioterapi, skal du kontakte egen laege.

Du kan finde en samlet liste over diagnoser, som
giver ret til vederlagsfri fysioterapi, pa Sundheds-
styrelsens hjemmeside: www.sst.dk

Frit valg

Man kan frit vaelge, hvor man vil modtage sin fy-

sioterapi. Med en lsegehenvisning kan man hen-

vende sig direkte til en privat praktiserende fysio-
terapeut eller et kommunalt treeningssted.

Du kan veelge treeningssted uafhaengigt af sin
adresse.

Vederlagsfri fysioterapi er ikke omfattet af kar-
selsordning.

Kilde: Folder fra fysioterapeuterne i Rudersdal
Kommune



mailto:pwn@dfoi.dk
http://www.dfoi.dk/
http://www.google.com/imgres?q=fysioterapi+foto&hl=da&sa=X&rls=com.microsoft:da:IE-SearchBox&rlz=1I7MOOI_da&biw=1280&bih=763&tbm=isch&prmd=imvns&tbnid=7DWIpmpBaJ5nTM:&imgrefurl=http://www.klinikfys.dk/&docid=cHAPMm2OhC2X4M&imgurl=http://www.klinikfys.dk/Fysioterapeut klinik 2008 B.jpg&w=456&h=481&ei=pMRNUOnnG-qD4gTKmYHwDQ&zoom=1&iact=hc&vpx=723&vpy=126&dur=375&hovh=231&hovw=219&tx=123&ty=130&sig=113028361460962362491&page=1&tbnh=129&tbnw=120&start=0&ndsp=27&ved=1t:429,r:4,s:0,i:84
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Saml kraefterne for sjeeldne sygdomme

AF: ANDERS KRAUSE SORENSEN

Det Radikale Venstre vil have styrket indsatsen i hele EU for folk med atypiske

sygdomme

Det er klart, at man ikke bare over en nat kan
fa implementeret et forslag som det her, nar
man skal involvere EU

Camilla Hersom, Det Radikale Venstre

Sjeeldne sygdomme er sygdomme, der rammer
mindre end én ud af 2.000 personer.

De fleste sjeeldne diagnoser er imidlertid endnu
mere sjeeldne, og rammer kun en handfuld bor-
gere i de enkelte lande.

Derfor mener Det Radikale Venstre, at man bar
samle ekspertisen og de sjeeldne sygdomstilfael-
de pa tveers af greenserne i EU.

SJALDNE SYGDOMME

. | EU defineres en sjeelden sygdom som en,
der rammer faerre end fem ud af 10 000 menne-
sker. Det kan umiddelbart synes at veere et lille
antal, men alt i alt drejer det sig faktisk om ca.
246 000 mennesker i de 27 EU-lande. De fleste
patienter lider af endnu sjeeldnere sygdomme —
dvs. som hgjst rammer en ud af 100 000 menne-
sker.

e | dag sk@nner man, at 6-8 % af EU's befolk-
ning er bergrt af omkring 5 000-8 000 forskellige
sjeeldne sygdomme. Det svarer til mellem 27 og
36 millioner mennesker.

e Forskning i sjeeldne lidelser kan kaste meget
nyttig viden af sig. Det er ofte genetiske sygdom-
me, som kun ganske fa lider af. Og eksperimen-
ter har vist, at hvis man forsker i genetiske syg-
domme, finder man ofte nye behandlingsmetoder
til meget almindelige sygdomme

e 29. februar 2012 var international meerkedag
for sjeeldne patienter, idet dette ogsa er en "sjeel-
den dato”.

Kilde: www.rarediseaseday.org
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Samlet indsats

Det Radikale Venstre mener, at det bl.a. vil veere
gavnligt for patienterne, at man ved dette forslag
ikke faler sig alene, men at man kan mgde andre
ligesindede med samme sygdom.

"Hvis man har en sjeelden diagnose, sa vil man
ofte veere i en situation, hvor der er ganske fa i
Danmark med den samme sygdom, og der synes
vi, at det giver god mening at samle ekspertisen
mellem EU-landene, sa man kan szette ind med
en koordineret indsats," sige sundhedsordfgrer,
Camilla Hersom fra Det Radikale Venstre til
jyllands-posten.

Hun understreger, at man pa den made far en
stgrre volumen og der igennem kan samle erfa-
ringer op pa den made udvikle og styrke behand-
lingerne.

Speed idé

Camilla Hersom erkender, at der kan ga lang tid,
far end idéen kan blive fgrt ud i livet, sa det er pa
ingen made et forslag, der skal leegge op til efter-
arets finanslovsforhandlinger

"Det er klart, at man ikke bare over en nat kan fa
implementeret et forslag som det her, nar man
skal involvere EU. Men vi vil laegge forslaget
frem, og sa& haber vi pa at fa nogle positive tilba-
gemeldinger fra de andre partier," siger hun.

Offentligt finansieret

Som det er nu, forestiller De Radikale sig, at de
danske borgere ikke skal til lommerne, hvis de
skal ggre brug af et sygehus i udlandet.

"Det er klart, at det giver god mening, at vi fast-
holder den model, som vi gar brug af nu. Vi vil
ikke bede de danske borgere om at gribe til
lommen,” siger Camilla Hersom.

Hun forklarer, at det lige nu er op til patienterne,
hvis de vil finde og gare brug af et sygehus i ud-
landet - og det geelde specielt, hvis man har en
sjeelden diagnose.


mailto:anders.k.sorensen@jp.dk
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Adgang til svgmmebassiner og boblebade | USA

Folgende er skrevet og gengivet med tilladelse af Lena Nielsen, naestformand i
Dansk Handicap Forbunds Bygge - og Trafikpolitisk Udvalg, lena.nielsen@c.dk.

Det er meget interessant at man i USA tillader
lovgivningen at gaelde pa nogle omrader, hvor
vi ikke engang turde teenke tankerne i
Danmark. -

Pa www.kortlink.dk/usatoday/b5mf og

www. http://kortlink.dk/ada/b5mg fremgar, at
bl.a. hotelejere skal installere lift til deres
eksisterende indendgrs- og udendgars
svgmmebassiner og boblebade for at give
geester med handicap lige adgang til at kunne
bruge disse faciliteter, eller de skal som et
minimum have en plan for etableringen. Hvis
de ikke har det, star de til en bagde pa 55.000 $.
Dog findes der ganske fa undtagelser fra loven

Ifglge den amerikanske hotelbranche er der ca.

51.000 hoteller og de fleste har pools. Lovkravet Amerikansk lovgivning er meget mere
om liftene til eksisterende pools er tilfgjet i 2010 rettighedsbaseret. Den amerikanske lovgivning
til den 20 &r gamle ADA- lovgivning, 'The for f.eks. adgang til tog er meget mere
Americans With Disabilities Act’, en rettighedsbaseret og fremmer vores muligheder
borgerrettighedslov som forbyder diskrimination for at kunne tage toget uafhaengigt — pa ethvert
pa grund af handicap, og som siden 1992 har tidspunkt og uden forvarsel.
forpligtet alle — herunder hoteller- til at fierne
barrierer. USA's prioriteringer
1. prioritering er niveaufri adgang fra perron til
Nogle hoteller og moteller har dog ikke installeret tog, ogsa ved ombygninger.
liftene men i stedet lukket deres pools eller 2. prioritering er at tilpasse en specifik del af
whirlpools for at undga retssager og store bader. perronen, sa karestolsbrugere far adgang ved
egen hjeelp (i stedet for at tilpasse hele
Oven i kgbet har det amerikanske perronen).
justitsministerium varslet nye krav til faste eller 3. prioritering er ombordtagningsgrej INDE i toget
indbyggede faciliteter (ramper eller lifte) til alle (sdsom en rampe eller en lift, som er integreret i
USA's eksisterende detentioner, retslokaler, togets design) og
forlystelser i forlystelsesparker, badefaciliteter, 4. prioritering — og kun hvis intet andet er muligt
golf, minigolf og legepladser. — en ekstern lift.
Alle USA's eksisterende hoteller skal som En genial strategi for spontanpolitik, som pa sigt
minimum have en rampe eller en transportabel vil kunne lgse karestolsbrugeres rejseproblemer.

lift til deres pools.
Adgangsproblemer fra perron til tog — iseer i

Nye hoteller skal udstyres med indbyggede lifte. forhold til de eksisterende perroner med vidt
En stole-lift koster 3.000 - 6.000 $. forskellige hgjder og de gamle tog har haemmet
mobiliteten.

Foto: Karsten Jensen
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Praksisnyt nr. 17 fra DUKH om
kompensationsprincippet

Af konsulent Erik Jappe

DUKH har faet henvendelse fra en borger om, hvad kompensationsprincippet egentlig
betyder i praksis, da han mente, at kommunen var ligeglad med dette princip, nar han
henviste til det. Han fandt overhovedet ikke, at han blev fuldt ud kompenseret for de
udgifter, som hans varigt nedsatte funktionsevne medfgrte.

Handicappolitiske principper

Dansk handicappolitik er bygget op omkring fire
grundprincipper, som danner baggrund for den
lovgivning, som anvendes, nar en borger med en
nedsat funktionsevne sgger om en handicap-
kompenserende ydelse hos kommunen. Det
drejer sig om :

ligebehandlingsprincippet,
solidaritetsprincippet,
sektoransvarsprincippet og
kompensationsprincippet.

Alle 4 principper er omtalt i den nu ophaevede
"Vejledning om formal og andre generelle
bestemmelser i serviceloven (Vejledning nr. 1 til
serviceloven) fra 2006" (pkt. 9).

Om kompensationsprincippet star der:
"Kompensationsprincippet betyder, at en person
med nedsat funktionsevne i videst muligt omfang
far kompensation for falgerne af den nedsatte
funktionsevne. Kompensationen kan ske ved at
gere samfundets tilbud tilgeengelige for menne-
sker med funktionsnedseettelser. Den kan ogsa
ske ved at stille seerlige ydelser til radighed, som
specielt imgdekommer den enkelte persons indi-
viduelle behov. Kompensationsprincippet vedrg-
rer kun de merudgifter, der skyldes den nedsatte
funktionsevne, og ikke de udgifter som personen
i alle tilfeelde ville have haft."

Kompensationsprincippet anvendes sammen
med principper fra internationale konventioner
og med eeldrepolitiske principper. Dem kan du
leese mere om i den nu geeldende Vejledning om
servicelovens formal og generelle bestemmelser
i loven (Vejledning nr. 1 til serviceloven) fra 2011
(pkt. 6). Og pa Social- og Integrationsministeriets
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hjemmeside kan du laese mere om de handicap-
politiske grundprincipper.

Eksempler p& anvendelse af
kompensationsprincippet

Selvom kompensationsprincippet er et grundleeg-
gende princip for handicappolitikken, er det ogsa
et princip, man kan henvise til i konkrete enkelt-
sager. Her fglger nogle eksempler pa principaf-
gerelser inden for servicelovens omrade, hvor
Ankestyrelsen bl.a. henviser til kompensations-
princippet i begrundelsen for de konkrete afga-
relser.

Principafgarelse C-23-03: "Ankestyrelsen fandt
pa baggrund af en konkret vurdering, at der kun-
ne ydes hjeelp til deekning af tabt arbejdsfortjene-
ste i en afgraenset periode, indtil en handicappet
sgn kunne blive optaget i en center-skolefritids-
ordning. Ankestyrelsen fandt dog ikke, at der
kunne ydes hjeelp til deekning af tabt arbejdsfor-
tieneste alene med henvisning til, at der var ven-
tetid pa optagelse i skolefritidsordningen.
Ankestyrelsen lagde veegt pa, at kommunen ikke
havde peget pa et alternativ til den nadvendige
voksenstgtte til ssnnen. Ankestyrelsen lagde her-
efter vaegt pa kompensationsprincippet, hvorefter
familier med barn med handicap skal kompense-
res for fglgerne af barnets nedsatte funktionsev-
ne og at sgnnen, ifglge udtalelser fra psykolog
0g psykiater, ikke - uanset sin alder - ville kunne
veere alene uden voksenstgtte."

Principafgarelse C-06-07: "Ankestyrelsen lagde
veegt pa, at det fulgte af servicelovens bestem-
melse om hjeelp til boligskift sammenholdt med
kompensationsprincippet, at kommunen skulle
yde hjeelp til betaling af de merudgifter, der ved-
rgrte anskaffelsen af en ny bolig."


https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=20731
https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=20731
https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=20731
https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=135543
https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=135543
https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=135543
http://ast.kommuneinformation.dk/PrincipAfgoerelser/Gamle/Aktive/C/2003/C-023-03.aspx?sw=c-23-03
http://ast.kommuneinformation.dk/PrincipAfgoerelser/Gamle/Aktive/C/2007/C-006-07.aspx?sw=c-6-07
http://www.dukh.dk/
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Principafgarelse 192-09: "Boligstgttelovens seer-
lige regler for beregning af boligstatte til pensio-
nister og steerkt bevaegelsesheemmede afskar
hende ikke fra at veere berettigede til merudgifter
til den forggede boligudgift. Det var Ankestyrel-
sens opfattelse, at boligstattelovens regler ikke
udtemmende gjorde op med staerkt beveegelses-
haemmede personers ret til at modtage tilskud
eller merudgifter til foragede boligudgifter.
Ankestyrelsen lagde i den forbindelse veegt pa
kompensationsprincippet og pa, at boligstatte
blev givet til en meget bred kreds af befolkningen
efter gkonomiske kriterier, mens merudgifter blev
ydet til grupper af funktionsbegraensede uafheen-
gigt af deres gkonomiske forhold. De to regelsaet
vedrgrte saledes ikke samme malgruppe og mal-
gruppe og beskyttelseshensyn var forskellige."

Se evt. ogsa udtalelse (FOU nr. 2005.448) fra
Folketingets Ombudsmand, hvor han har foreta-
get en gennemgang af kompensationsbegrebet.

Kompensationsprincippet kan saledes inddrages
i lovfortolkningen, nar kommunen og klageinstan-
serne skal foretage en konkret og individuel vur-
dering i den enkelte sag. En borger kan endvide-
re henvise til princippet i sin ansggning om en
kompenserende handicapydelse, f.eks. hvis lov-
givningen er lidt uklar.

Begreaensninger i kompensationen

Nar en borger skal kompenseres for sin nedsatte
funktionsevne, skal kommunen ind og se pa bor-
gerens konkrete behov og vurdere det i forhold til
ikke-handicappede pa samme alder og i samme
livssituation. Det fremgar bl.a. af § 5 i
"Bekendtggrelse om ngdvendige merudgifter ved
den daglige livsfgrelse". Af samme bestemmelse
fremgar det, at en borger med et handicap selv
skal betale for almindelige udgifter, som alle an-
dre normalt har — og her sammenligner man igen
med ikke-handicappede i samme alder og livssi-
tuation.

Spargsmalet er sa, om en borger ud fra kompen-
sationsprincippet har ret til fuldsteendig kompen-
sation for alle udgifter eller det tab, som fglger af
den nedsatte funktionsevne. Nej, det er der ikke
ret til ifglge Social- og Integrationsministeriet, der
i hgringsnotat af 21.12.2011 til lovforslag L 72
om forhgijelse af ydelsesloftet for tabt
arbejdsfortjeneste skriver: "l forhold til kompens-
ationsprincippet bemaerkes, at dette princip giver
adgang for borgere med funktionsnedseettelse til
at fa stillet handicapkompenserende ydelser til
radighed. Princippet giver derimod ikke ret til
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kompensation krone for krone. Ordningen med
hjeelp til deekning af tabt arbejdsfortjeneste er
dermed i overensstemmelse med kompensati-
onsprincippet, selv om der er et loft over star-
relsen pa den ydelse, der udbetales."

Kompensationsprincippet kan efter ministeriets
opfattelse ikke anvendes til at argumentere for
en fuldsteendig kompensation krone for krone. |
hvilket omfang en borger skal kompenseres, af-
heenger saledes af de konkrete lovbestemmel-
ser.

Ingen overkompensation

Kompensationsprincippet indebeerer selvfglgelig
ikke, at der ma ske overkompensation. | princip-
afggrelse 121-10 kommer Ankestyrelsen bl.a. ind
pa, om borgeren vil blive overkompenseret: "Ved
vurderingen af, om el-scooteren for dig udeluk-
kende vil fungere som et hjeelpemiddel har Anke-
styrelsen taget udgangspunkt i kompensations-
princippet, hvorefter personer med nedsat funk-
tionsevne i videst muligt omfang skal kompen-
seres for falgerne af deres nedsatte funktions-
evne. Det er sdledes afgarende, om forbrugsgo-
det alene kompenserer for den nedsatte funk-
tionsevne, eller om den handicappede vil blive
overkompenseret ved en bevilling som hjeelpe-
middel. Vi vurderer, at en el-scooter udelukkende
vil fungere som et hjeelpemiddel for dig, og at el-
karetgjet erstatter den 3-hjulede el-drevne cykel
eller en kgrestol. Vi har lagt veegt pa, at du ikke
er i stand til at feerdes uden for hjemmet uden en
el-scooter. El-scooteren har ingen forbrugsgode-
veerdi for dig, svarende til en forbrugsgodeveerdi
af el-scooteren hos en ikke-handicappet person.
El-scooteren erstatter ikke en bil eller en knallert
eller en cykel med hjeelpemotor, idet du ikke kan
veelge at benytte disse i stedet for en el-scooter.
Det er uden betydning for vurderingen af, om der
er en forbrugsgodeveerdi, at el-scooteren ogsa
kan anvendes til fritidsbetonede aktiviteter."

Det fremgar i gvrigt af "Aftale om en reform af
fartidspension og fleksjob af 30.6.2012" (s. 8), at
regeringen har fokus pa overkompensation (og
underkompensation), nar det drejer sig om mer-
udgiftsydelsen efter servicelovens § 100. Hvis
forslaget bliver vedtaget, vil de faste ydelsestrin
(l,es mere om dem her) blive afskaffet og ydel-
sen vil blive udmalt p& baggrund af de sandsyn-
liggjorte merudgifter rundet op til neermeste hele
100 kr.. "Derved skabes der stgrre sammen-
haeng mellem de faktiske merudgifter og den ud-
betalte ydelse og muligheden for overkompensa-
tion begreenses i vaesentligt omfang, ligesom den



http://ast.kommuneinformation.dk/PrincipAfgoerelser/Aktuelle/Aktive/2009/September/192-09.aspx?sw=192-09
https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=28856
https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=132561
https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=132561
https://www.borger.dk/Lovgivning/Hoeringsportalen/dl.aspx?hpid=31299
https://www.borger.dk/Lovgivning/Hoeringsportalen/dl.aspx?hpid=31299
https://www.borger.dk/Lovgivning/Hoeringsportalen/dl.aspx?hpid=31299
http://ast.kommuneinformation.dk/PrincipAfgoerelser/Aktuelle/Aktive/2010/Maj/121-10.aspx?sw=121-10
http://www.dukh.dk/hjelp-til-selvhjelp/merudgifter-til-voksne/hjelp-til-merudgifter-til-voksne-efter
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indbyggede mulighed for underkompensation,
som findes i de eksisterende regler, bliver fier-
net."

Lovforslag, der udmgnter reformudspillet, for-
ventes fremsat i lgbet af efteraret 2012.

Afrunding

Kompensationsprincippet indebeerer, at en bor-
ger med nedsat funktionsevne skal kompenseres
for falgerne af den nedsatte funktionsevne. Som
det fremgar af teksten ovenfor, kan princippet an-
vendes konkret, nar kommunen skal vurdere,
hvilket hjeelp en borger med nedsat funktionsev-
ne skal tildeles. Princippet indebaerer ifalge Soci-
al- og Integrationsministeriet dog ikke, at borge-
ren har fuldstaendig ret til kompensation krone for
krone.

ifglge Social- og Integrationsministeriet dog ikke,
at borgeren har fuldstaendig ret til kompensation
krone for krone.

Lasning pa Sudoku opgaven side 6
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Uforklarlige brud vs.
bgrnemishandling

Af: Rune Bang Mogensen, rom@dfoi.dk og Kis
Holm Laursen, khl@dfoi.dk

| Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta far
vi med jeevne mellemrum henvendelse fra famili-
er, hvis barn har faet uforklarlige knoglebrud. |
nogle tilfeelde bliver foreeldrene mistaenkt for bar-
nemishandling. Hvis du selv eller en af dine parg-
rende befinder sig i en sddan situation, sé er du
meget velkommen til at kontakte en af vores fore-
ningsvejledere. Vi vil pa det kraftigste anbefale,
at der ogsa tages kontakt til en advokat for at sik-
re, at dine/jeres rettigheder varetages pa bedst
teenkelige vis.

Se naeste side, tekst fra advokat Rasmus
Hedegard, www.advohus.dk

| forhold til diagnosticering af Osteogenesis Im-
perfecta (medfadt knogleskarhed) henviser vi til
de to centre i Danmark, hvor den rette lsegefag-
lige ekspertise befinder sig. De to centre er:

Center for Sjaeldne Sygdomme
Arhus Universitetshospital Skejby
Brendstrupgardsvej 100

8200 Arhus N

TIf: 78 45 14 74

John R. @stergaard (Professor)
johnoest@rm.dk

Stense Farholt (Overlaege)
stenfarh@rm.dk

Klinik for Sjeeldne Handicap
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kgbenhavn @

Bolette Feerch Petersen (Patientkoordinator)
TIf. 3545 47 88

Hanne Hove (overleege)
hanne.dahlgaard.hove@rh.regionh.dk
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Anbringelse af bgrn
uden for hjemmet —
frivillig eller tvang?

Af: Advokat Rasmus Hedegaard
Som advokat far jeg ofte spgrgsmalet:

"Hvad er forskellen mellem en frivillig og en
tvangsmaessig anbringelse af et barn uden for
hjemmet?”.

Svaret er som udgangspunkt ganske simpelt. En
frivillig anbringelse har foreeldrene accepteret —
enten mundtligt eller skriftligt. En tvangsmaessig
anbringelse sker uden foreeldrenes samtykke.

"Men hvad er forskellen i forhold til mine rettighe-
der — far jeg mindre samveer og anden indflydel-
se, hvis jeg ikke vil give samtykke?”

Ogsa her er svaret som udgangspunkt ganske
simpelt. Enhver foreelder har absolut de samme
rettigheder til samveer og lignende med barnet,
hvad enten anbringelsen er sket frivilligt eller
med tvang.

Sa simpel er virkeligheden desvaerre bare ikke
altid. Mange foreeldre har fortalt mig, hvordan
sagshehandlere i kommuner landet over har op-
givet forkerte oplysninger til forseldrene om, at
man ved en frivillig anbringelse har ret til meget
mere samveer og indflydelse. Det er ganske en-
kelt en forkert anvendelse af lovgivningen og pa
alle mader et urimeligt pres at laegge pa foreeldre,
der i forvejen er under maksimalt pres. Uanset
om det er frivillig anbringelse eller tvangsfjernelse
har man de samme rettigheder til at have sam-
veer med sine bgrn.

Det er en fglelsesmeessig enorm tung beslutning
at g& med til at fa sit barn anbragt. Hvis man
grundleeggende er enig i, at det er det bedste for
barnet at blive anbragt uden for hjemmet, skal
man selvfglgelig gare det frivilligt. Men mener
man som foreelder inderst inde, at det ikke er den
rigtige lgsning, bgr man ikke give samtykke i far-
ste omgang.

"Hvad ggr jeg konkret, nar kommunen beder om
samtykke — og jeg er i tvivl?”

Forteel, at du gnsker beteenkningstid. Og s@g
herefter straks juridisk rddgivning af en advokat
med speciale i tvangsfjernelsessager.

DFOI
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Sgag herefter selv eller bed advokaten om at s@-
ge aktindsigt i din sag ved kommunen, der her-
efter udleverer kopi af alle relevante papirer i sa-
gen. Den dygtige advokat kan ved en gennem-
leesning af dokumenterne med forholdsvis stor
sikkerhed vurdere, om det giver mening fortsat at
naegte anbringelse eller om foreeldrene bar give
samtykke.

"Men advokater er hamrende dyre i drift...?”

Ja, det er nok ikke helt lagn. Men flere advokater
— herunder undertegnede — vurdere gerne din
sag gratis. Og hvis det viser sig, at sagen skal
fortseette, fordi foreeldrene ikke giver samtykke,
er den fortsatte advokathjaelp ogsa gratis for for-
aeldrene. Der star nemlig tydeligt i loven, at det
herefter er kommunen, der skal betale foreeldre-
nes advokatudgift. Husk at sikre dig, at den ad-
vokat, du vil benytte, vil lave den indledende vur-
dering af din sag gratis.

"Hvem er det der bestemmer, hvis man ikke vil
give samtykke, og kommunen sa vil tvangsan-
bringe?”

| forste omgang er det kommunens Bgrn- og Un-
geudvalg, der treeffer afgarelse. Udvalget bestar
af en dommer, to bgrnesagkyndige og to politike-
re. Foreeldrene og deres advokat har ret til at ud-
tale sig direkte overfor udvalget, inden de traeffer
afggrelse. Er man uenig i udvalgets afgarelse,
kan man klage til Ankestyrelsen, der ligger i Ka-
benhavn. De vil herefter vurdere afggrelse. Er
man fortsat uenig, kan sagen fortsaette i byretten
og landsretten. Men om det er en god idé at lade
sagen kgre videre er altid en konkret vurdering...

Rasmus Hedegaard
Advokat (L)
rh@advohus.dk



mailto:rh@advohus.dk
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Nyhedsbrev

BMA — Borgerstyret
Personlig Assistance

Pa egne preemisser

”... selv om jeg har brug for en hjzelper nu til
at hive mine bgger og en computer op af
tasken, og jeg senere far en hjeelper, nar jeg
skal i gang med arbejdet, er det mig, der
studerer, og mig der arbejder.”

Séadan siger den 24-arige Lea Stigel Nielsen.
Hun er en af de danskere, der far hjeelp efter
BPA (Borgerstyret Personlig Assistance). Malet
med ordningen er at give mennesker med sveere
funktionsnedseettelser mulighed for at tilretteleeg-
ge en hverdag efter eget gnske. Og borgerne er
tifredse med hjeelpen, viser evaluering.

| en ny udgivelse preesenteres BPA bade
generelt og konkret.

e Laesresten af Leas historie
e Tjek mulighederne for tilsyn
e Se, hvordan sagsgangen kan handteres

BPA-udgivelsen "P& egne praemisser"
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SOCIALSTYRELSEN

Bedre sagsbehandling
af bgrnesager

Regeringen og KL har aftalt, at alle
landets kommuner senest i 2014
skal anvende DUBU eller et lignen-
de system i sagsbehandlingen pa
begrneomradet.

Som led i aftalen om kommunernes gkonomi for
2013 har regeringen og KL aftalt, at alle kommu-
ner senest i 2014 har anskaffet sig DUBU eller et
tilsvarende it-system. Det skal sikre en systema-
tisk sagsbehandling i alle kommuner, som kan fo-
rebygge alvorlige fejl i enkeltsager og sikre bedre
styring.

| DUBU arbejder sagsbehandlerne efter den
samme socialfaglige metode ICS (Integrated
Children’s System). De fleste af DUBU-kommu-
nerne har derfor skullet leere en ny socialfaglig
metode samtidig med introduktionen af ny it.

Mere fokus pa barnet

Socialstyrelsen har i lgbet af foraret holdt net-
veerksmgder med de kommuner, som anvender
ICS i sagsbehandlingen. Sagsbehandlerne er
positive og forteeller, at ICS betyder, at de har
mere fokus pa barnet og arbejder mere syste-
matisk.

Idag er det sadan, at nar en sagsbehandler over-
tager en familie fra en anden kommune, sa sid-
der de med en kaempe stak papirer foran sig,
hvor de skal seette sig ind i hvordan en anden
kommune har arbejdet. Nar alle sagsbehandlere
i stedet arbejder pA samme made, bliver det me-
get lettere at seette sig hurtigt ind i familiens situ-
ation. Det er tid, der kan frigives fra tid bag skri-
vebordet til dialog med familien - og til at give
bgrnene den rigtige hjeelp.

Men sagsbehandlerne mgder ogsa udfordringer
og forteeller, at det tager tid at lsere en ny metode
— ikke mindst nar det sker samtidigt med imple-


http://servicestyrelsen.us1.list-manage.com/track/click?u=eff8f6544418d8238727d26b6&id=1ac5a4aaa3&e=c938438332
http://servicestyrelsen.us1.list-manage.com/track/click?u=eff8f6544418d8238727d26b6&id=fd75fc515d&e=c938438332
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menteringen af ny it. Derfor kan de opleve, at det o .
er omfattende og tidskreevende, men de farste M ed | C | n S k C an n ab | S

tilbagemeldinger er ogsa, at DUBU giver sagsbe-

handlerne et overblik over sagerne. S O m S m ertesn | I er

Socialstyrelsen er meget opmaerksom pa de ud- Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk
fordringer, der kan veere med at implementere
ICS og er derfor i lIsbende dialog med kommu-
nerne. Pa den baggrund er der bl.a. udviklet red-
skab, som skal hjeelpe sagsbehandlerne til at
skeerpe fokus i bgrnefaglige undersggelser, sa
de ikke bliver mere omfattende end formalet til-
siger. Socialstyrelsen bidrager desuden med in-
put til den fortsatte videreudvikling af DUBU, sa-
dan at ICS understgttes bedst muligt.

| forsommeren blev det offentliggjort, at man i
Israel har fremdyrket en helt ny type medicinsk
cannabis, som man ikke bliver skeev af at ryge.

Venlig hilsen

Socialstyrelsen

s Den offentlige Sygesikring Medicinsk cannabis har i Israel siden 2008 veeret

: godkendt som en del af behandlingen af kreeftpa-
tienter, patienter med kroniske smerter, med au-
Recept toimmune sygdomme, post trauma, parkinson og
meget mere. Et sted mellem 6- og 7000 Israelere
far cannabis pa recept. Og mange flere star pa
venteliste.

Leegerne Danmark

Den medicinske cannabis dyrkes og foreedles i
under politiets og sundhedsmyndighedernes
Ordination ‘ = overvagning. Men pa trods af at det er bade of-

’ - ficielt og tilladt, skal patienterne selv betale deres
hamp.

Allergisk over for falske mennesker

og lggnere. Medicinsk cannabis bliver udleveret pa hospita-
lerne og fra en lille velovervaget forretning pa en

Behandling: at Tel Avivs mest befeerdede gader.
Smid dem ud af dit liv og slet dem fra Facebook, sa

vil du i lsbet af f3 dage opleve en bedring og en mere . . . .
iirads holdivs on ikeve ghwds vad da mate veiner | Det aktive stof i cannabis, tetrahydrocannabinol

dit liv. Gentag behandlingen hvis ngdvendigt, gentag (THC), binger sig til recepto_rer i hjernen og pé\(ir'
ovenstiende! i ker den made, neuronerne indbyrdes kommuni-
kerer pa.

Undersggelser har vist, at to typer af hashrecep-
torer (CB1 og CB2) bl.a. findes i visse afggrende
omrader af hjernen (f.eks. hjernebark, limbisk sy-
stem og hippocampus), og at organismen inde-
holder naturlige hashlignende stoffer (ananda-
mid).
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De sma foreninger kan leegge sig i

slipstrammen

Af: Preben W. Nielsen, pwn@dfoi.dk

Det kan veere sveert for de sma patientforeninger at fa taletid.
Men mange af de sager, de store keemper for, kommer ogsa de
sma til gavn, siger man i Sjeeldne Diagnoser.

En lidt forkortet udgave af Sgren
Berggreen Tofts artikel, som blev
bragt i Information 11. august 2012.

Kender du Kreeftens Bekeempelse? — Gigtfor-
eningen? — Hjerteforeningen? — Hvad med
Dansk Fibromyalgiforening eller foreningen
Sjeeldne Diagnoser?

Nar der skal manes til medmenneskelighed og
mobiliseres patos nok til en folkeindsamling eller
et politisk pres, er det som regel de samme pati-
entforeninger, vi hgrer fra. De store med mange
ressourcer, mens de sma er mere usynlige.

Det problem kender man i Sjaeldne Diagnoser,
en paraplyorganisation for 43 sméa og mindre
foreninger for mennesker med sjeeldne syg-
domme/handicap.

»Vi skal keempe meget for at fa adgang til de of-
fentlige midler. Det kan for eksempel vaere meget
sveert for os at fa projektmidler, hvis vi gerne vil
ggre noget seerligt pa et omrade. Vi kan jo ikke
lave de store indsamlinger og far ikke de samme
donationer, som de store organisationer,« siger
Birthe Byskov Holm, som er formand i Sjeeldne
Diagnoer.

— Og hvilke problemer giver det for SD og deres
medlemmer?

»Det giver nogle problemer for patienterne, der
oplever uvidenhed, nar de forteeller om deres
sygdomme. For eksempel kan der ga lang tid,
inden de far en diagnose, simpelthen fordi lze-
gerne ikke kender alle sygdommene. Det kan
man jo heller ikke forlange af den praktiserende
leege, men vi kan forlange, at han sender patien-
terne videre til hgjt specialiserede funktioner.
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Som forening oplever vi, at der gar langt faerre
forskningsmidler til vores omrader.«

— Hvad ggr SD for at vende den tendens?

»Vi prgver at informere sa godt, vi overhovedet
kan, og vi praver at fa medierne til at deekke vo-
res sager, sa der bliver opmaerksomhed om de
problemstillinger, vores medlemmer har. Noget
andet er vores behov for at fa andel i de midler,
der kan ga til patientforeninger og lignende. Dem
er vi afhaengige af for at kunne finansiere vores
virksomhed.«

— Faler SD sig tromlet af de store foreninger?

»Nej, det synes jeg faktisk ikke. Vi er jo medlem
af Danske Patienter (en paraplyorganisation, der
daekker over 17 forskellige starre eller mindre pa-
tientforeninger, red.), og der er trods alt mange
omrader, hvor vi har faelles interesser. S& her
kan vi laegge os i slipstrgammen og fa indflydelse,
sa de arbejder pa de problemstillinger, som ogsa
vores patienter har. P4 den made har vi ogsa
gleede af de store foreningers muskler. Men de
kan ikke klare alt. Den seerlige fokus, som sjeeld-
ne patienter har brug for, kan vi kun selv levere.«

L X3
0y Sjeeldne Diagnoser
e =
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Nyt stort svemmebad i Randers

Af: David Holmberg, formand for Handicapradet i Randers Kommune

Byradet i Randers Kommune godkendte pa de-
res mgde den 18. juni 2012 en aftale om at op-
fare et nyt stort svugmmebad i Randers by pa
Viborgvej teet ved Randers Stadion.
Byradsbeslutningen om svgmmebadet er kom-
pliceret at blotleegge, fordi der er tale om et sa-
kaldt OPP-projekt og "OPP” star for offentlig-
privat-partnerskab, hvor den offentlige instans
her selvsagt er Randers Kommune.

| forbindelse med udbuddet kom der kun ét til-
bud, og det var fra Leisure Danmark, som med
en 30-ars kontrakt blev valgt til "at finansiere,
projektere, opfare, eje og drive svemmebadet, og
sa far Randers Kommune brugsret til et antal ti-
mer mod en fast arlig betaling. Tilbudsgiver kg-
ber den udbudte grund og opfarer en bygning,
hvor der i to seerskilte komplekser etableres dels
et svsmmebad dels et fithesscenter” (citeret fra
dagsordenspunktet). Videre om projektet star
der:

"Projektet omfatter en bygning langs Viborgvej
indeholdende i stueplan et 50 meter bassin, et
varmtvandsbassin, en morskabsafdeling, om-
kleedningsafdeling og caféomrade samt pa 1.sal
en wellnessafdeling med yderligere et varmt-
vandsbassin samt en fithessafdeling”.

Opsummerende far svgmmebadet i stueplanet:
50 meter bassin med otte baner og med 200 til-
skuerpladser pa den ene langside; varmtvands-
bassin til terapi pa 8*13 meter; morskabsafdeling
med et bassin pa 278 m2
med spaomrade, to vandrut-
sjebaner, boblezone, mod-
stramsbane, babybassin pa
70 m2 og udendgrsbassin
pa 60 m2. P& 1. etage (og
der kommer elevator) er der
varmtvandsbassin pa 6*10
meter placeret i wellness-
afdelingen samt forskellige 1
saunaer og dampbade;

udendgrs saunahave med

sauna, pejs og solpladser. &,
Fitnessafdelingen etableres

selvsteendigt, og den indgar

ikke i Randers Kommunes E
brugsret.

TTiH

Handicapradet har nedsat en fglgegruppe, som
inddrages i alle de forhold, der vedrgrer personer
med handicap og tilgaengeligheden i svgmmeba-
det. Der er dog entydigt i kravspecifikationerne
stillet en reekke krav til faciliteter og tilgaengelig-
hed. Og allerede pa nuveerende tidspunkt er der
diskuteret parkeringspladser, indgangsparti, hgj-
de pa dankortautomat, opladere til minicrossere-
/el-scootere, handicapomklaedningsrum, lifte til
bassiner, elevatoren, handicaptoiletter, sauna-
dars bredde osv. osv. Jeg er derfor fortrgstnings-
fuld omkring, at svemmebadet bliver et svgmme-
bad for alle, som det ogsa er tiltaenkt, og at
svgmmebadet dermed bliver et godt og tilgeen-
geligt sted for personer med handicap.

| alt koster svammebadet 214 mio. kr. Randers
Kommune har dog ingen omkostninger til at e-
tablere svgmmebadet, men har kun de Igbende
udgifter pa ca. 12 mio. kr. arligt til leje af timer i
svgmmebadet (5.280 timer arligt) og til andre
omkostninger. Misligholdes kontrakten vaesentligt
og/eller gar den private partner konkurs, er Ran-
ders Kommune forpligtiget til at overtage (kabe)
svgmmebadet til den favorable pris af 116 mio.
kr., der efter tre ars drift lsbende nedsezettes.

Se plancher med billeder og plantegninger af
svgmmebadet i bilagsmaterialet til dagsordens-
punktet, som findes pa www.randers.dk.
Svemmebadet forventes at sta klar til brug i
august 2014.
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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 sjaeldne 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




Foreningens DESMEISQ og suppleanter Medlemskab
, 2
Formand w. A ' Nastformand Hvortden?
Karsten Jensen Bale Kis Holm Laursen E—miﬂmmﬁ-
Telefon: 97372236 \ ' Telefon: 86 21 85 40
; , = £ ring ti 70 20 70 85 eller ga
Mail: khi@dfot.dk ind pa www.dfoi.dk under
. o “Foreningen og medlem-
skab” og laas betingelser,
Sekretaer udfyld formularen - Og du vil
Christina Davidsen here namere.
Telefon: 22 42 51 48
Mail: cd@dfoi.dk Kontingent (ariigt)
Aktivt mediemskab (pers.)
Bestyrelsesmediem ... kr. 150,00
Birthe Byskov Holm Stettemedlemskab
Telefon: 45 8041 60 -.. kr. 100,00
Mail: bbh@dfoi.dk Institutioner og firmaer,
min ... kr. 200,00
Niels Chr. Nielsen Patrick Lykkegaard betales en gang arligt via
Telefon: 86 83 63 20 Telefon: 45 80 21 30 Nets.
Mail: nen@«dfoi.dk Mail: pl@dfoi.dk Kursusgebyr og eventuel
pengegave indbetales pa:
8325-3255626948 - Husk
Bestyrelsesmedlem | Suppleant venligst at oplyse navn og
Michael Kebke Maiken Petersen formal.
s e
er praaciseret, betragtes
som gave fil foreningen.
Suppleant Ol-Magasinet - udkommer tre
Rune Bang Mogensen Artikler og foto sendes pa gange arligt og udsendes til
Mail: rbom@dfoi.dk post {se returadresse) annoncerer m.fl.

Svage knogler krzever en steerk forening




