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Annoncér i OI-Magasinet 
- så støtter du foreningen 

 
OI-Magasinet fremstilles i A4-format med omslag 
i 4 farvet tryk og indhold i sort/hvid.  
 

Det udsendes fysisk til foreningens medlemmer 
samt annoncører og elektronisk til læger, andre 
fagpersoner, sygehuse, kommuner, institutioner 
og danske handicaporganisationer med sjældne 
diagnoser, OI organisationer i hele Europa samt 
øvrige interesserede.  
 

Annoncemateriale leveres i gængse formater til 
PC. Materiale leveret i farve vises som S/H i den 
fysiske udgave og 4-farvet i den elektroniske på 
foreningens hjemmeside.  
 

OI-Magasinet udgives tre gange årligt med fast 
deadline: 15/1, 15/5 og 15/9 – og udsendes i uge 
5, 22 og 39 – med oplag på 275 fysiske og 250 

elektroniske eksemplarer.  
 

OI-Magasinet er desuden gratis tilgængelig på 
foreningens hjemmeside www.dfoi.dk.  
 

Der kan tilbydes annoncer i størrelse hel og halv 
side (se nedenfor).  
Forslag til opsætning udsendes for godkendelse. 
 

Annoncører modtager OI-Magasinet (3 stk.) og 
kan, hvis det ønskes, få link til deres website på 
foreningens hjemmeside. 
 

Vil du høre mere om annoncering i OI-Magasinet, 
så ret henvendelse på: pwn@dfoi.dk eller telefon 
28 73 49 58. 
 

Annoncør kan evt. portrætteres i OI-Magasinet. 
 
 

Annoncestørrelser og priser 2014  

Format  Højde x Bredde Et nummer Tre numre (1 år) Seks numre (2 år) 

1/1 side 280 x 190 mm 2.000,00 5.000,00 8.000,00 

1/2 side 280 x 95 mm 1.250,00 3.125,00 5.000,00 

1/2 side 140 x 190 mm 1.250,00 3.125,00 5.000,00 

Alle priser er eksklusiv eventuelle produktionsomkostninger.  
DFOI er ikke momspligtig – der tillægges derfor ikke moms. Betaling: Løbende måned plus 30 dage. 

 

Aktivitetskalender 
 

Aktivitetskalenderen opdateres løbende på www.dfoi.dk 
 

2014   

1. juni DFOI Bestyrelsesmøde Fjelsted Skov Kro, Ejby 

20.-27. juli DFOI Sommerlejr for OI familier Hasle Feriepark, Bornholm 

9.-11. september Health & Rehab Scandinavia (handicapmesse) Belle Centret, København 

12.-14. september DFOI Familiekursus Vildbjerg Kulturcenter 

15. september OI-Magasinet DEADLINE Udkommer uge 39 

20.-21. september OI-Norden Arbejdsudvalgsmøde Flamingo Hotel, Vanta, FIN 

11.-14. oktober International OI Verdenskongres  Wilmington, Delaware, USA 

7.-8. november Sjældne Diagnoser Repræsentantskab Høje Taastrup 

2015   

15. januar OI-Magasinet DEADLINE Udkommer uge 5 

20.-21. marts Sjældne Diagnoser Repræsentantskab Hotel Trinity, Fredericia 

9.-10. maj DFOI Årskursus & Generalforsamling Hotel Trinity, Fredericia 

18.-25. juli DFOI Sommerlejr for OI familier  Skærbæk Ferieby 
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Lederen 
 

Wanted…..  
 
Da jeg i år fremførte min formandsberetning ved 
generalforsamlingen nævnte jeg, at det altid er 
en begivenhed jeg ser meget frem til da anled-
ning medfører, at jeg skal gøre status. Og det er 
helt rigtigt. Men generalforsamlingen bringer og-
så nogle gange lidt kvaler. Men ikke altid med 
rette. For bekymringerne har altid vist sig at være 
grundløse. Vi har nemlig altid fundet ud af det. 
Det har nemlig altid vist sig, at der altid har været 
velvillighed til at stille op til bestyrelsesarbejdet. 
Og tak for det. 
 I år tog vi afsked med tre 
bestyrelsesmedlemmer eller 
suppleanter og sagde goddag 
til tre nye personer. Tak til de 
gamle – og stor tak til de sidst 
ankomne. Hvor er det da dej-
ligt, at der altid viser sig at 
være personer, der vil deltage 
aktivt i det frivillige arbejde. 
Opgaven med at finde perso-
ner, der vil yde et bidrag er af 
altafgørende betydning hver 
eneste dag. Også i en fore-
ning som DFOI. Det nytter 
ikke noget, hvis vi blot kan 
finde personer, der vil hjælpe 
med at arrangere en begiven-
hed eller styre finanserne. 
Cirklen er ikke sluttet før end 
alle poster er dækket ind – 
medmindre det accepteres, at 
cirklens omkreds reduceres. 
 En forening som DFOI kan 
vel kaldes en selvhjælpsfore-
ning. For når vi på vores kon-
stante jagt efter viden ender med at formidle – 
formidler vi den til os selv. Til dig, til mig, til ham 
og til hende. Og hvor ville vi alle sammen være 
vidensfattigere hvis vi ikke havde en forening 
som DFOI. Ja, ikke blot fattig på viden, men også 
fattig på venskaber og oplevelser, men det er jo 
to sider af den samme sag. 
 Når emnet er så vigtigt for mig, som formand, 
at skrive om i en leder, er det fordi vi i de kom-
mende år står over for nogle store udfordringer 
som forening. To af vores nøglepersoner i for-
eningens bestyrelse forventes nemlig ikke at 
blive siddende. Og nej, det er ikke formanden. 
Ham kan der altid findes en afløser for, tænker 

jeg. Men den tunge post at være kasserer mang-
ler vi en person til om nogle år. Ikke lige nu, men 
den nuværende på posten, har bebudet, at dén 
dag kommer og er sågar begyndt at forberede sit 
skifte. 
 Og senest om to år skal der være en anden 
person på posten til at skaffe økonomiske res-
sourcer idet vores pengeskaffer eller fundraiser 
vælger at holde en pause år fra foreningsarbej-
det om to år.  
 Og ja – foreningen skal have hjælp til at flytte 

stole, opsætte borde, revidere 
regnskabet men så sandelig 
også til at finde de midler vi 
har brug for til vores aktivitets-
niveau. For hvis ikke vi hvert 
år afsætter mandskabstimer til 
fonds- og puljeansøgninger vil 
vores aktivitetsniveau falde til 
et niveau, hvor vi kun har råd 
til en generalforsamling hvor vi 
alle selv har medbragt  mad-
kurv. 
 
Lad dette derfor blive en op-
fordring til foreningens med-
lemmer og netværk om at del-
tage aktivt i vores aktiviteter 
og arbejde. Når du har læst 
denne leder, tygget lidt på den 
og grublet over den kan du jo 
sende en mail eller snuppe 
”knoglen” (gammeldags ord 
for telefon) og give dig til ken-
de og få en snak om hvordan 
du kan hjælpe. 

 Den største løn man kan få i et netværk som i 
DFOI er når man har indsamlet viden man kan 
dele ud af og dermed hjælpe andre. Og det skul-
le vi gerne kunne blive ved med.  
 

Karsten Jensen 
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Ny OI undersøgelse 
 

 
 

Osteoporoseklinikkerne på de endokrinologiske 
afdelinger i Århus og i Odense har igennem de 
seneste år dannet rammen om flere forskellige 
forskningsprojekter, der tilsammen har haft målet 
at undersøge voksne med osteogenesis imper-
fecta (OI). Emnerne er nået vidt omkring. Idéen 
har i udgangspunktet været den samme – at sø-
ge svar, hvor viden mangler i forhold til OI. 
Denne idé er forelagt medlemmer af bestyrelsen 
af den danske patientforening for OI. Og idéerne 
blev modtaget med imponerende engagement og 
positivitet. Gennem et værdifuldt samarbejde 
med DFOI er vi i færd med at omdanne disse ini-
tiativer til ny brugbar viden. 
 

Vi har været i gang med at undersøge mange 
forskellige emner, alle med fokus på OI – ingen 
af undersøgelserne er endeligt afsluttede. Hvor 
mange har egentlig OI i Danmark? Hvordan har 
helbredet det, når man i Danmark lever med OI, 
og hvordan ser det ud med livskvaliteten? Kan vi 
finde årsagen til OI – og hvorfor er det at have OI 
så forskelligt? Har man problemer med andet 
end knoglerne? Og hvad dør man af? 
 

 
 

Alle, der har været i kontakt med os, har på im-
ponerende vis delt ud af erfaringer, tanker og 
problemer. Mange gange er kontakten til sund-
hedsvæsenet blevet diskuteret. Den er ikke altid 
nem, når man har en sjælden tilstand som OI 
med i bagagen. Det stiller udfordringer til perso-
nale på hospitalerne om altid at være opdaterede 
på seneste nye viden – og anvende denne viden 
for at opnå et tilbud om bedst mulige behandling. 
Nogle gange – og måske i sær når noget er sjæl-
dent – er det sådan, at den viden, der er helt 
hensigtsmæssig at være i besiddelse af, ikke fin-
des. Og indenfor behandling af OI, er dette tilfæl-
det. En håndfuld undersøgelser har på verdens-
plan hos børn med OI vist en sandsynlig effekt af 
en medicintype, der kaldes bisfosfonater – en 
knoglebesparende behandling. Medicinen er ud 

viklet til brug hos personer med aldersbetinget 
knogleskørhed, en anden årsag til skrøbelige 
knogler. I forhold til voksne med OI, ved vi – fordi 
vi har benyttet denne behandling i omkring 20 år 
– at knoglemineralindholdet ofte bedres ved 
samme behandling. Om brud forhindres er uklart. 
Og hvor lang tid man bør fortsætte behandlingen, 
er ligeledes svært at svare på. Undersøgelserne 
er simpelthen ikke lavet – den litteratur, lægerne 
på hospitalerne traditionelt læner sig op ad, er på 
dette område meget begrænset.  
 
En ny, amerikansk undersøgelse har i år vist en 
bedring i knoglemineralindholdet hos voksne per-
soner med mildere OI ved behandling med bi-
skjoldbruskkirtel hormon (teriparatide), der er en 
knogleopbyggende behandling. På 18 måneder 
så man en bedring på 15-20% i knoglemineral-
indholdet. 
 

 
 

Dermed findes flere tilgængelige behandlinger – 
fælles for dem alle er, at de i forhold til OI er me-
get sparsomt undersøgte. Det er vigtigt at øge 
viden på området mest muligt. Med denne pro-
blemstilling i baghovedet, har læger i Århus, 
Odense og København sat en undersøgelse i 
gang, som vi håber I vil tage godt imod. Vi un-
dersøger – og sammenligner en behandling med 
bisfosfonat med den knogleopbyggende behand-
ling. Undersøgelsen er netop startet i Århus, og 
de første voksne med OI modtager behandling. 
Deltagelse foregår ved, at man modtager to 
forskellige behandlinger, hvoraf den ene – og i få 
tilfælde begge behandlinger – består af uvirksom 
medicin. 1 af 4 modtager ikke-aktiv behandling 
og 3 af 4 modtager en aktiv behandling, enten 
knoglebesparende behandling eller knogleopbyg-
gende behandling. Alle modtager kalk og D vita-
min, og alle følges sideløbende grundigt, så vi 
ved at behandlingen tåles. Dette er en anden 
måde at blive kontrolleret for OI, samtidig med at 
den, der deltager, bidrager med helt ny og vigtig 
viden, til gavn for den enkelte – og ikke mindst til 
gavn for fremtidens voksne med OI.  
 

Med venlig hilsen 
 

Lars Folkestad, Jane Dahl og Jannie Hald 
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OSTEOGENESIS IMPERFECTA – VOKSNE 
 

På de endokrinologiske afdelinger, Aarhus Universitetshospital, Odense Universitetshospital og Hvidovre 
Hospital startes et forsøg med medicinsk behandling af voksne patienter med osteogenesis imperfecta.  
 
Med udgangspunkt i undersøgelse af den genetiske baggrund for sygdommen og sværhedsgraden hos 
den enkelte vil vi undersøge to de behandlinger, der på nuværende tidspunkt benyttes til behandling af 
knogleskørhed. Med undersøgelsen muliggøres et målrettet behandlingsvalg i fremtiden, tilpasset den 
enkelte patient med osteogenesis imperfecta i forhold til den genetiske baggrund og sværhedsgraden af 
sygdommen.  
 
Forsøget henvender sig til voksne patienter med osteogenesis imperfecta i alderen 22-70 år. Kvinder må 
ikke være gravide. 
 
Forsøget er planlagt til at vare 3 år. I forbindelse med forsøget vil der blive foretaget generelle helbreds-
undersøgelser, knoglemineralmåling, blodprøver inkl. DNA-undersøgelse, knogleprøve samt billeddiag-
nostiske undersøgelser. I alt ca. 10-12 besøg af 1-1½ times varighed. 
 
Der indgår medicinsk behandling i dette forsøg.  
 
Hvis De ønsker yderligere information, og eventuelt ønsker at deltage, kontakt da:  

 

 Osteoporoseklinikken 
 

Aarhus Universitetshospital, Tage-Hansensgade 2, 8000 Århus C 
Forsøgsansvarlig læger: Jannie Hald, Jane Dahl 

Mail: jahald@rm.dk 
 

Tlf. 78 46 76 81, Tidsrum: mandag-fredag kl. 8-12 
 

De vil blive stillet nogle spørgsmål med henblik på om De kan medvirke i forsøget. 
 
Forsøget er godkendt af Videnskabsetisk Komité, Lægemiddelstyrelsen og Datatilsynet. 
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Rejsen til Holland 
 

Af: Emily Pearl Kingsley, mor til et handicappet barn 

 
At vente et barn, er som at planlægge en drømmerejse 
til Italien. 
 

Du køber en masse rejsehåndbøger og lægger 
eventyrlige planer. 
 

Colloseum, Michelangelos David, gondolerne i Venedig. 
 

Du lærer Italiensk. Alt er meget spændende... 
 

Efter måneders spændt forventning kommer endelig 
dagen... 
 

Du pakker dine kufferter og tager af sted.  
 

Flere timer senere lander maskinen. 
 

Stewardessen kommer ind og siger:  
 

"Velkommen til Holland" 
 

"HOLLAND?" råber du.  
 

"Hvad mener du med Holland? 
 

Jeg har bestilt en rejse til Italien!  
 

Jeg skulle være i Italien! 
 

Hele mit liv har jeg drømt om at komme til Italien!" 
 

Men der er lavet om på fartplanen. 
 

Maskinen er landet i Holland, og der må du blive... 
 

Det er vigtigt, at de ikke har ført dig til et rædsomt sted. 
 

Et sted fuldt af pest, sult og sygdom. 

 

Det er bare et sted, som er anderledes. 
 

Så må du ud og købe nye rejsehåndbøger. 
 

Og du må til at lære et helt nyt sprog. 
 

Du møder en helt ny type mennesker, du ellers ikke 
havde mødt. 
 

Det er som sagt et sted, som bare er anderledes. 
 

Tempoet er langsommere end i Italien; der er ikke så 
pragtfuldt. 
 

Men når du har været der et stykke tid og har fået 
vejret, ser du dig omkring og opdager efterhånden, at 
der er vindmøller i Holland... 
 

Holland har tulipaner.  
 

Holland har endda Rembrandter... 
 

Men alle du kender har travlt med at rejse til og fra 
Italien. 
 

De praler af hvor vidunderligt de havde det der. 
 

Og resten af dine dage vil du sige: 
 

"Ja, det var der jeg skulle have været, det var det jeg 
havde planlagt". 
 

Og smerten ved det vil aldrig nogensinde fortage sig... 
 

For tabet af drømme har stor betydning.  
 

Men… hvis du bruger dit liv til at sørge over den 
kendsgerning, at du aldrig kom til Italien, bliver du aldrig 
fri til at værdsætte og nyde det helt specielle, det 
virkeligt vidunderlige ved…Holland. 
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Det unikke barn 

Af: Signe Kærsgaard Mortensen  

Som mangeårig vejleder i Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta 
kender Kis Holm Laursen alt for godt til de udfordringer, det kan føre med 
sig, at blive forældre til et svært handicappet eller kronisk sygt barn. I sin 
virksomhed ”Det unikke barn” tilbyder hun professionel sparring og 
rådgivning om de mangeartede problemstillinger hverdagen kan byde på, 
når man har et barn med en sjælden diagnose.  
 

 
 

Hvad gør man, når det bliver klart, at ens barn 
lider af en sjælden sygdom, som kun meget få 
eksperter har begrænset viden om? Og hvordan 
håndterer man behandling, skolegang, special-
undervisning og hverdagen generelt?  
 
Det var blot nogen af de spørgsmål Kis Holm 
Laursen skulle forsøge at finde svar på, da hun 
for 16 år siden fik en datter med en sjælden diag-
nose. I dag vejleder og rådgiver hun familier i 
samme situation – og med de samme spørgsmål.  
 
Den rigtige rådgivning er altafgørende  
 
Kis Holm Laursen er uddannet ergoterapeut, og 
de sidste 14 år har hun været frivillig vejleder og 
ergoterapeutisk rådgiver i patientforeningen 
Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta. 
Her møder hun mange frustrerede forælder, der 
ikke føler sig forstået i mødet med skole- og 
sundhedsvæsnet.  
 
”Når man får et barn med et sjældent handicap, 
går det op for én, at det er svært at finde viden. 
Mange forældre oplever, at de pludselig er de 
egentlige eksperter på området, og at de er nødt 
til bringe den opsamlede viden med rundt i 
systemet mellem specialisterne. Ofte kan det 
være en meget udfordrende opgave,” siger Kis 
Holm Laursen.  

”Mange forældre føler sig alene og magtesløse, 
og de kan have stor glæde af professionel og 
uvildig sparring.”  
 
De mange år som frivillig har givet Kis Holm 
Laursen stor erfaring med rollen som netop spar-
ringspartner, og i 2013 tog hun konsekvensen og 
skabte virksomheden ”Det unikke barn”. Her til-
byder hun rådgivning inden for en række områ-
der så som hjælpemidler, skolestart, ansøgninger 
og at blive hørt og forstået når det angår speciel-
le forhold, der vedrører det enkelte barn.  
 
”Jeg har oplevet, både personligt og hos andre, 
hvor stor betydning den rette vejledning kan have 
- jeg har oplevet, at det gør en forskel i kontakten 
med personerne omkring barnet.” 
 
Konkrete ord på diffuse situationer  
 
Når man får et barn med en sjælden diagnose, 
opstår der en række forskellige udfordringer. 
Ifølge Kis Holm Laursen handler mange af pro-
blemerne om at få sat ord på nogle helt lavprak-
tiske ting i både barnets og forældrenes daglig-
dag. Ofte skal forældrene gøre sig klart, hvad de 
vil prioritere i livet. De skal adskille barnets behov 
fra egne, og barnets behov skal konkretiseres og 
beskrives – om muligt med hjælp fra barnet selv. 
 
”Ofte kan man sagtens blive enige om, hvad der 
er det bedste for barnet, men problemet opstår, 
når det kommer til den praktiske udførelse. Så er 
det, det bliver rigtig svært. Fx kan en lærer og en 
forældre sagtens blive enige om, at en hjælper 
skal støtte barnet i hverdagen, men hvordan skal 
barnet hjælpes - og hvad er det helt præcis, man 
skal gøre og sige? Her kan jeg gå ind og agere 
sparringspartner ved at give konkrete råd. Jeg 
kan være med til at bringe kommunikationen på 
ret spor mellem de voksne, ved at sætte konkrete 
ord på den ukendte situation. Det er meget 
vigtigt, at det er barnets behov i forhold til den 
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specifikke diagnose, der er midtpunkt i 
samarbejdet mellem forældre og skolen.” 
 
Fra brandslukning til planlægning og større 
overskud 
 
Mange forældre mangler både overskud og over-
blik i hverdagen, når de får et barn med en sjæl-
den sygdom. Ud over at skulle håndterer den 
ændrede livssituation konfronteres familien med 
belastninger af både praktisk og følelsesmæssig 
karakter, der kan komme til at overskygge daglig-
dagen.  
 
”Familier, der har børn med et sjældent handi-
cap, lever ofte i en konstant akut situation. 
Hverdagen kommer til at handle om brandsluk-
ning, hvor forældrene mangler tid og overskud til 
at tænke over, hvad de ønsker for familien. 
Derfor mister mange det langsigtede perspektiv,” 
siger Kis Holm Laursen, der ofte oplever foræl-
dre, der helt har glemt sig selv i den stressede 
hverdag.  
 
”De mangler simpelthen tid. Tid til at overskue 
fremtiden, tid til at være sig selv og tid til at tæn-
ke over deres liv. I den forbindelse er det vigtig-
ste værktøj afklaring af barnets behov og plan-
lægning”. Kis Holm Laursen uddyber:  
 
”Ofte handler det om, at der er nogle hverdags-
rutiner i familien, der skal ændres og planlægges 
anderledes. Det kan også være, at barnet skal 
have nye hjælpemidler eller anden støtte i hver-
dagen. Her kan jeg være med til at gå ind og af-
dække de unikke og konkrete behov, som barnet 
og familien står med.” 
 

 

 

 
 

Tilføjelse 
 

Mit firma Det unikke barn, kommer ikke til at 
påvirke den vejledning og rådgivning, som jeg 
giver i OI-foreningen. Det vil fortsætte uændret. 
 
Alt mit arbejde for DFOI vil fortsat være frivilligt 
arbejde og via foreningen og uden udgifter for 
personer med OI. 
 
Jeg kan stadig kontaktes direkte på mail 
khl@dfoi.dk eller tlf: 86 21 95 40 
 
 MvH Kis 
 

OI-STAFETTEN  
 

Så er OI-STAFETTEN anno 2014 
skudt i gang og vi afslører her, hvad 
den går ud på.  

 
OI-Stafetten udløser, at et medlem får sta-
fetten og skal skrive et indlæg til OI-Maga-
sinet.  
 
Når det første medlem har skrevet sit indlæg 
til, finder han/hun et nyt medlem der skal 
have stafetten, som så skriver sit indlæg til 
næste blad. Denne finder så næste medlem 
at give stafetten til, som så skriver et indlæg, 
osv. osv… 
 
Fremadrettet kan vi så alle glæde os til at 
læse en ny beretning/historie hver gang  
OI-Magasinet udkommer. 
 
Der er ingen krav til indholdet eller længden 
på indslaget. Det kan være en rejsebeskrivel-
se, hvordan det er at leve med OI, eller an-
dre gode ideer. Det er kun fantasien der sæt-
ter grænsen. Der må meget gerne følge bille-
der med.  
 
Indslaget vil evt. også blive lagt på DFOI´s 
hjemmeside. 
 
Glæd jer til næste nummer af OI-Magasinet, 
hvor Mads Haldrup starter med stafetten. 

 
Kis Holm Laursen og Berit Landbo

mailto:khl@dfoi.dk
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Årskursus den 3. maj 
 

Den 3. maj blev Årskursus afholdt i København på Hotel Scandic. Der var stor 
deltagelse både af garvede og nye deltagere. Især synes jeg det var en fryd at så 
mange unge var mødt op denne gang – det er skønt at se, at de har lyst til at 
være med i foreningen. 
 
Dagens oplæg startede med Thomas Wibling 
som skulle holde oplæg, om man kan vælge 
lykken. Her er lidt klip fra hans meget 
spændende og livlige oplæg: 
 
Thomas er hørehæmmet, mentaltræner og 
coach. Han har i sine teenager- og ungdomsår 
altid haft følelsen af ensomhed på trods af 
masser mennesker, venner og fester. Ændring i 
følelse af ensomhed skal startes indefra ikke 
udefra.  
 
Vores tanker og handlinger påvirker den 
feedback vi får fra andre og vores oplevelse af 
lykke. Har du negative forventninger til dagen fra 
morgenen af eller tror du på du får en god dag i 
dag? 
 

 
 
Du kan ikke være evig lykelig men hvad kan vi 
selv gøre for at forlænge tiden, hvor vi er 
lykkelige…  
 
Lykkens programmering 

- Du kan programmer din hjerne til den 

tilstand du gerne vil have 

- Du kan selv påvirke din tilstand uden at 

have behov for udefrakommende 

- Når du tænker på noget der gør dig 

lykkelig får du en følelse af lykke 

Optimer lykkehandlinger 
- Hvad vil jeg 

- Gør noget  

- Virker det  

- 1. ja fortsæt 

- 2. nej find andre måder 

 

Ulla Trøjmer fik som 6 mdr. gammel polio og er i 
dag el-kørestols-bruger, men hun rejser alligevel 
verden rundt. I 20 år har hun arrangeret rejser i 
Dansk Handicap Forbund regi. 
 

 
 
Efter paralympiske lege i Athen rejste de derned 
– nu med adgang til Akropolis. Da hele området 
var optimal for handicappede efter de krav der er 
ved afholdelse af paralympiske lege. 
 
Når rejsen forberedes, tjek f.eks. hvad stedet 
mener med tilgængelighed, da det kan være 
meget forskelligt i de forskellige lande. 
 
I London er alle offentlige transportmidler let 
tilgængeligt. I EU har du krav på at have 2 stk. 
hjælpemidler med gratis i flyet. Oplys flyselskabet 
om at du er kørestolsbruger og hvad du skal ha 
hjælp til. Mål og vægt på kørestol. Krav på at få 
egen stol med ud til gate både ved afgang og 
ankomst. 
 
Ved bestilling i god tid kan man få lov at blive i 
El-stolen ud til fly ved hjælp af en high loader 
(København). 
 
Tjek flyselskabets regler – da de kan være 
forskellige. Nogle flyselskaber har gratis billet til 
hjælper hvis det er en nødvendighed for at kunne 
rejse. Tjek din forsikring – hvad den dækker – 
især i forhold til dine hjælpemidler.  
Evt. transportskade skal meldes inden du 
forlader ankomst området. 
 
Flere oplysninger: 
http://danskhandicapforbund.dk/rejseguide 
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Christian Hedeskov fortalte om post traumatisk 
stress – samt hvordan vores krop reagerer på 
traumatiske oplevelser. 
 
PTSD – en tilstand der er karakteriseret ved: 

- Følgetilstand til traumatiske oplevelser 

- Højt beredskab, altid på vagt 

- Indre uro, spændinger, smerter 

- Undgåelsesadfærd 

- Tendens til at isolere sig fra andre 

- Flashbacks, påtrængende erindringer, 

drømme, tanker 

- Varighed fra måneder til år 

 
 
PTSD rammer vores autonome nervesystem 
som styrer kroppens indre tilstand, vores 
beredskab og vores mobilisering af energi. Det 
føles som om man er ude af balance. 
 
Forstyrrelser i kroppens tilstand: 
 

- Du liggeroligt i din seng men hjertet 

hamrer løs 

- Du er træt og energiforladt 

- Mistet lysten til at spise og fordøjelsen er 

gået i stå 

- Du er konstant anspændt og urolig indeni. 

OI og traumer: 
 

Man bliver ikke nødvendigvis bedre til at takle det 
med tiden … Traumer er en del af livet - men de 
behøver ikke vare hele livet. Underkend ikke 
betydning af fællesskabet i forhold til det at 
kaperer traumer. Fællesskabet er et modpol til 
traumet – men man er som traumatiseret ikke 
altid selv i stand til at tage kontakt til 
fællesskabet. 
 
Fællesskabet i foreningen er virkelig værdifuldt! 
Hvad er det der hjælper? 

- Selvregulering (vejrtrækning, gåtur, søvn) 

- Ressourcer 

- Regulering 

- Muligheder 

- Robusthed 

- Stabilisering 

- Forandringsmuligheder 

Lea Stigel Nielsen – Let ramt af skjult handicap. 
Lever med AMC – har altid gået i almindelig 
folkeskole og været på efterskole. Har stort 
hjælperbehov og har med tiden lært at få et 
professionelt forhold til sine hjælpere. 
 

 
 
Overtalte sine forældre til at hun måtte gå til dans 
på trods af forældrenes skepsis overfor om hun 
kunne leve op til kravene. Lea gik til dans i flere 
år og var med til turneringer osv … 
 
Flyt fokus fra handicap til menneske – se 
personen som det menneske det er !  

- Man har et handicap – man er ikke 

handicappet!! 

- Man er et menneske med et handicap. 

Alle skal have lov at vælge deres EGEN vej. Det 
handler om at acceptere sit handicap – men man 
vil hele tiden støde på nye problemstillinger i 
forhold til sit handicap. Omkring det med at få 
børn er Lea ikke afklaret endnu med det at have 
et handicap og de problemstillinger det giver i 
forhold til mor rollen. 
 
 
 
Om eftermiddagen var der arrangeret bustur ind 
til Politistation City for børnene. Her fik de 
fremvist politibiler, skydevåben opmagasinering 
og meget andet. Frivillige politibetjente havde 
stillet sig til rådighed for at give børnene denne 
oplevelse.  
Det var også en oplevelse for de 3 fædre der så 
sig ”nødsaget” til at deltage i turen. ;-) 
 
 
 
Årsmødet var fyldt med god energi og vi siger tak 
til alle jer der deltog og medvirkede til at gøre det 
til en god dag for alle. 
 
Med venlig hilsen  
 

Kis 

http://www.google.dk/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&docid=b15cY7S70axXKM&tbnid=fecoGjgmZYcJXM:&ved=0CAUQjRw&url=http://ungdomskredsen.dk/side.asp?menu=16&ei=T5ZyU__AI_P44QSUqYGoBA&bvm=bv.66330100,d.bGE&psig=AFQjCNGfsyzWSib9KigPstyq14W1O-xjKQ&ust=1400104497590638
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Årsberetning 2013 
 
Søndag den 4. maj 2014 
 
Selvom der er et større forberedelsesarbejde vil 

dagen i dag altid være en dag jeg ser frem til. For 

det er sjældent man ser frem til en dag, hvor man 

skal se tilbage… 

 Det er jo dagen i dag hvor vi gør året op, sku-

er tilbage, laver opgørelse eller status om man 

vil. Med andre ord – beretter om året der ”gak”.  

 DFOI kom ud af et jubilæumsår så derfor har 

det forgangne år, 2013, naturligvis – og nærmest 

heldigvis – været lidt mere rolig og knap så hek-

tisk. Men 2013 har på ingen måder været et dår-

ligere år. Det har været ganske skønt. 

 

Man kan næppe klandre vores bestyrelse for at 

ligge på den lade side. For knapt var champag-

nepropperne sprunget og nytårstorsken fortæret, 

førend vi alle mødtes på vores hyggelige lille mø-

dested på Fyns-land for at holde bestyrelsesmø-

de, hvor kassereren straks gjorde status over det 

forgangne år.  

 

2013 blev året hvor vi for alvor overgik til elektro-

nisk indbetaling af medlemskabet. Og som så 

mange andre er vi med tiden blevet meget rigere 

på erfaring. Faktisk så erfaringsrig, at vi videre-

udvikler os i det igangværende år, i hvert fald 

med hensyn til elektroniske betalinger.  

 Det var i 2013 vi satte os dét mål, at vores ar-

rangementer skulle kunne betales via vor hjem-

meside. Men som mange sikkert er bekendt går 

det jo ikke altid som præsten prædiker – eller for 

den sags skyld NETS. 

 

Ressourcerne bliver færre og færre og knaphe-

den øges kun af, at der i dag er flere om færre 

midler. Ikke mindst derfor var det glædeligt at se, 

at generalforsamlingen i 2013 bakkede massivt 

op om bestyrelsens anbefalinger om en mindre 

kontingentstigning. Et stigning, der rent faktisk 

kan aflæses direkte i regnskabet senere. Endnu 

mere glædeligt er det at se at vi faktisk ikke har 

mistet nogle medlemmer på stigningen. Ganske 

vist er der et fald på næsten 10 medlemmer, men 

det er vist det man kan henføre under statistisk 

usikkerhed. 

 

Året var knapt begyndt inden mit første møde i 

OI-regi fandt sted – og endda her på hotellet.  

Sjældne Diagnoser havde et nordisk møde hvor 

flere udenlandske sygdomsbekæmpende organi-

sationer var indbudt med henblik på at styrke det 

nordiske sjældne-samarbejde.  

 I den forbindelse også den norske OI-fore-

ning, hvis formand inviterede på middag og erfa-

ringsudveksling.   

 Selvom der, trods alt, er mange store kultur-

forskelle mellem Danmark og Norge er der som 

bekendt også mange ligheder. Og det var slåen-

de så ens vores medlemsforeninger ér. Den nor-

ske formand og jeg enedes i hvert fald om, at vi 

godt kunne vikariere for hinanden, hvis det skulle 

blive nødvendigt. 

 

For DFOI forløb 2013 ganske som det plejer med 

vores arrangementer. Og når det er sagt er det 

værd at bemærke, at det jo rent faktisk er stort i 

sig selv, at en lille forening kan være SÅ aktiv for 

– og blandt – dets medlemmer.  

 Det blev til velkendte steder da vi holdte års-

kursus og sommerlejr i henholdsvis Fredericia og 

Korsør. Og en ekstra lille sommerlejr blev det 

endda til da en god håndfuld yngre mennesker 

tog rygsækken på nakken og drog mod de var-

mere lande for at lære hinanden bedre at kende 

og for at få stiftet bekendtskaber med nye og 

fremmede kulturer og mennesker med OI. 

 

I den lidt mere alvorligere ende – nogen vil må-

ske oven i købet mene kedeligere – ja så havde 

vi forpremiere på hotellet her, da vores voksen-

kursus kom til København. Og man kan vel roligt 

sige, at stedet her er godkendt for kort tid efter 

var flere af os her igen. Denne gang var det i en 

lidt anden sammenhæng, da de nordiske OI-for-

eninger, samt folk med interesse for OI i Sverige, 

mødtes til såkaldt fagseminar, samt bestyrelses-

møde. Det var i sandhed to vigtige møder, der 

blev afholdt her. Interessant var det, eksempel-

vis, at høre læge A spørge læge B om anven-

delse og dosering af medicin og koordinere det 

med læge C – sådan at Norden kunne gå i ret-

ning af en mere ensartet behandling. 
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 Efter vores fagseminar var der møde i OI-Nor-

den, hvor der blev udvekslet erfaringer og lagt 

planer for fremtidens nordiske fælleskab og sam-

arbejde. 

 

Når nu jeg er ved at berette om samarbejdet med 

udlandet var det også i 2013, at vi måtte indse at 

vi måtte nedprioritere arbejdet en smule i vores 

europæiske paraplyorganisation, OIFE. Det er ik-

ke sådan, at vi ikke længere er aktiv i organisati-

onen, men vi er det bare in absentia. Ikke mindst 

derfor var det jo rart at se, at de yngre generatio-

ner var i stand til at drage mod Spanien og delta-

ge i en slags paneuropæisk feriekoloni for unge 

med OI.  

 

En swip-tur – eller hit and run – til USA blev det 

også til for Kis, der deltog i en amerikansk konfe-

rence om behandling af børn og unge. Hjem kom 

hun med mange siders rapporter om behandlin-

ger, muligheder og råd som straks herefter er vi-

deregivet til behandlersamfundet i Danmark. 

 

DFOI har sammen med Sjældne Diagnoser væ-

ret indkaldt som høringspartner i forbindelse med 

at Kennedy Centret nu er nedlagt og lagt ind un-

der Rigshospitalet. Vi har bidraget til hørerings-

svaret vedr. Kulturministeriets Bladpulje, der nu i 

dag reelt er omlagt til en erhvervsstøtteordning 

og dermed ikke kommer OI-Magasinet til gode 

længere. Et høringssvar blev der også afleveret 

vedr. en opgradering af radiografuddannelsen.  

Et område som jo har meget stor betydning for 

personer med OI.  

 

Og netop radiograferne… Ja, deres organisation 

satte mig stævne i København tidligere på året 

hvor de gerne ville lære nogle af deres såkaldte 

kunder bedre at kende. Jeg tror nok, de forvente-

de en hygge-hejsa-snak og lidt forskelligt politisk 

input, men de gode mennesker endte med at si-

ge: ”Det skal vi hjem og gøre noget ved”.  

 Så pt. arbejdes der på at lave en slags infor-

mationskampagne til radiografer så personer 

med OI får en måske lidt blidere behandling, kor-

rekt behandling, strålebeskyttende behandling 

med mere når nu man tropper op for at lade sin 

krop gennemfotografere af eksempelsvis et rønt-

genapparat. Arbejdet tager tid – og forhåbentlig 

kommer der nyt i løbet af året. 

På falderebet er der altid mere at berette om. 

Listen føles uudtømmelig – men jeg vil forsøge at 

lave en afslutning her hvor jeg beskriver lidt af en 

samtale kasserer, Jens Schultz, og jeg havde på 

et tidspunkt.  

 Han kommer nemlig en dag og fortæller, at 

NU er regnskabet endelig færdigt og at det hele 

passer på en prik. Kort efter – måske en uges tid 

efter, kommer Jens igen og siger, at NU er regn-

skabet altså rigtig færdig. Igen. Nu kommer der 

altså ikke mere. Jens fortæller mig, at der lige var 

nogle faktorer der ændrede sig sådan at vi nu alt-

så har et underskud i størrelsesordenen et halvt-

hundrede-tusinde. Min reaktion var et stort smil. 

 Og ja – som den gode vestjyde jeg er fore-

trækker jeg jo til hver en tid godt købmandsskab 

og sætter pris på sorte tal.  

 Men de røde tal gjorde mig glad. Jeg sagde til 

Jens, at vi kunne være stolte over at være med i 

en organisation, hvor vi havde et underskud af 

denne størrelse – altså set i lyset af vores likvide 

formue. For det betyder nemlig, at vi har gjort 

vores arbejde godt og at vi i den grad har ladet 

pengene arbejde for os til gavn og glæde for alle 

vores medlemmer. Og dét er da værd at smile 

over. 

 
Karsten Jensen 
formand anno 2014  
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DFOI regnskab 2013 
 

Denne og efterfølgende side giver en oversigt af foreningens regnskab for 2013. 
Det af revisor reviderede årsregnskab kan fremsendes ved ønske herom. 
 

 
 
De her viste to sider er hovedregnskabet. Hvis det ønskes, kan det fulde regnskab inkl. revisionsrapport 
rekvireres ved henvendelse til nedenstående. 
 
Med venlig hilsen 
 

Jens Schultz 
 js@dfoi.dk 
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Nedkogt referat fra DFOI’s  
generalforsamling 
 

Søndag den 4. maj 2014 – kl. 10 
 

Scandic Hotel Sydhavnen 
 

Dagsorden i henhold til foreningens 
vedtægter: 

 
1. Valg af dirigent og stemmetællere 
 

 Hans-Helge Svendsen blev valgt som  
dirigent. 

 Marianne Beck og Birthe Byskov Holm,  
som stemmetællere. 

 
2. Formandens beretning 
 

 Formanden læste beretningen. Der var  
ingen kommentarer og den blev 
godkendt. 

 
3. Fremlæggelse af det reviderede regnskab 

for 2013, herunder fastsættelse af kontingent  
 

 Kassereren gennemgik det reviderede 
regnskab, der herefter blev godkendt. 

 Kontingent forbliver uændret. 
 
4. Indkomne forslag 
 

 Der var ingen indkomne forslag 
 
5. Valg til bestyrelsen 
 

 Genvalg: Berit Landbo, Niels Christian 
Nielsen, Jens Schultz og Patrick 
Lykkegaard - Nyvalg: Mads Haldrup. 

 Valgt som suppleanter: Kristina-Maj 
Ranch og Therese Hedal. 

 
6. Eventuelt  

 

 Formanden hilste velkommen til de nye 
bestyrelsesmedlemmer og suppleanter og 
takkede de afgående Birthe Holm, 
Christina Davidsen og Maiken Petersen. 
Der var en særlig tak og blomster til 
Birthe for hendes mange års (25) 
bestyrelsesarbejde. 

 Niels Chr. Nielsen meddelte at det var 
hans sidste periode i bestyrelsen. 

 Kirsten Lykkegaard fortalte, at hun havde 
nogle bøger med omkring behandling af 
traumer. 

 Birthe Holm fortalte som formand for 
Sjældne Diagnoser: 
- Guldkunde i det sociale system lavet 

for ca. 10 år siden er blevet brugt af 

SD i mange forskellige sammenhæn-

ge. Lige nu bruges den i forbindelse 

med den nationale handleplan.  

Der skal i SD laves en ny guldkunde 

undersøgelse. Det nye spørgeskema 

til undersøgelsen bliver snart lagt på 

nettet. Det bliver ikke udlagt offentligt, 

men kun i lukkede grupper for at sik-

re, at de der svarer kun er relevante 

personer. 

- Om den nationale strategi indenfor 

sundhedsvæsnet, bl.a. med hensyn til 

de to centrer. Der foregår revision af 

speciale planen. De 2 centrer arbejder 

på hvordan de skal kunne håndterer 

de voksne med sjældne sygdomme.  

- SD vil gerne have erfaring og viden 

om sundhedsvæsnets tilgang til folk 

med OI.  

Kl. 11:45 - Kunne dirigenten med tak for god 
ro og orden hæve generalforsamlingen. 
 
Efter generalforsamlingen (og inden frokosten) 
samledes den nye bestyrelse for at konstituere 
sig og fordele de kommende arbejdsopgaver:  
 

Denne liste må grundet pladsmangel desværre 
vente til næste udgave af OI-Magasinet. 
 
 

 

Før generalforsamlingens start, var der 
afsat tid til en evaluering af årskurset. 
 

Som følgende: 

 Tilfredshed med hotellets service på trods 
af mange gæster sammen med os. 

 Spændende program – ærgerligt at 
ungdommen ikke hørte Thomas Wibling 

 Ros til Patricks for godt arrangement 

 Der blev efterlyst evt. indlæg om Forsteo 
– den nye behandling 

 Viden om, hvad OI gør ved andet end 
knoglerne  

 Workshop hvor man gik mere ind i 
emnerne f.eks. omkring SE – med 
Christian Hedeskov 
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Besøget på Københavns 
politistation 
 
Af: Maja 
 
Vi var på års møde med OI-foreningen i Køben-
havn, og vi boede på hotel Scandic i Sydhavnen.  
Der var planlagt, at alle børn skulle ind og se Kø-
benhavns politistation. Alle kørte med bussen, 
også dem med kørestol.  
 
Da vi kom til politistationen blev vi mødt af politi-
manden Bjarke. Han fortalte, at det var den poli-
tistation med flest anholdelser. Da vi kom ind, så 
vi der, hvor man bliver arresteret. Der var to 
slags celler, i den bedste celle var der en træ-
bænk og et tæppe. I den anden celle var der kun 
en madras. Den celle kom man ind i, hvis man 
havde gjort noget meget slemt.  
 
Derefter gik vi over og så politibilerne. Vi fik lov til 
at prøve at sidde inden i politibilerne. De larmede 
meget, når der var udrykning på. Der var des-
værre ingen politihunde hjemme. Bagefter så vi 
deres våben og udstyr, de havde en mp5, en 
håndpistol, en politihjelm, en gasmaske, en politi-
vest, en knippel og nogle gasbomber samt en 
spraydåse med tåregas i. Da vi havde set og rørt 
alle tingene gik vi. Vi ventede på bussen i 15 
min., så kørte vi hjem til hotel Scandic i Sydhav-
nen. Det var en sjov tur ;-)   
 

 

Klokken er 12:30 og du 
er anholdt 
 
Af: Emilie og Rasmus 
 
Da bussen rullede ind på Halmtorvet, kom en 
uniformeret betjent løbende og bragte bussen til 
standsning. Det var heldigvis bare Bjarke der 
skyndte sig, for at fortælle at det var et helt fint 
sted at holde. 
Bjarke er Runes bror, og han tog imod børnene, 
der var med på årskursus 2014, for at byde dem 
velkommen til en rundvisning på Station City, 
som ligger på Halmtorvet i indre København. 
 
Først gik turen til detentionen for at se en af Dan-
marks travleste modtagelser. Rammerne var bar-
ske, og der var ikke meget luksus over de små 
celler, hvor politiet anbringer mennesker der har 
brug for at falde lidt til ro. Bjarke havde mange 
erfaringer med hvilke udfordringer det giver at ar-
bejde i modtagelsen, og fortalte levende i børne-
højde. 
 
Derefter gik turen, gennem de smalle gange, di-
rekte til vagtstuen. Her holder betjente øje med 
personerne i detentionen, på overvågningska-
meraerne. I vagtstuen holder man også øje med 
hvor de forskellige patruljevogne befinder sig, så 
man hurtigt kan sende den nærmeste vogn af 
sted til opgaver i nærheden. I vagtstuen var der 
mange skærme, og selv om det der blev fortalt 
var spændende, var det lidt svært at holde fo-
kus… der blev nemlig vist fodbold på en af skær-
mene :-) 
 
Så gik turen mod kælderen for at kigge på ud-
styr. I kælderen var der alle muligheder for at af-
prøve sirener og blik på de mange politibiler, og 
der var ingen tvivl om at Bjarke og en af hans 
kollegaer blev meget populære da de fandt hjel-
me, skudsikre veste, pistoler, maskinpistoler og 
gasgranater frem, som alle kunne se og røre ved. 
 
Så var turen slut, og der blev lige ganske kort tid 
i solen, på det lokale loppemarked, inden bussen 
igen kørte retur til hotel Scandic i Københavns 
Sydhavn. 
 
Mange tak til Rune og Bjarke for den gode ide, 
og den fine rundvisning på politistationen. 
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Ny aftale om vederlagsfri fysioterapi 
 
Af: Preben W. Nielsen, pwn@dfoi.dk  
 

Indgåelse af ny aftale mellem Danske Fysioterapeuter og Regionernes Lønnings- 
og Takstnævn om økonomien i vederlagsfri fysioterapi, for at fjerner risiko for en 
forestående honorarnedsættelse og giver mere kontrol over økonomien fremover. 
Aftalen skal sikre, at holdtræning bliver den primære behandlingsform for patienter 
med progressive lidelser. 
 
Nedenstående er en sammenfatning af en artikel 
fra ”Fysioterapeuten”. 
 
Modtager man vederlagsfri fysioterapi på grund 
af sin funktionsnedsættelse, som følge af en pro-
gressiv sygdom, skal man fortrinsvis have hold-
træning. 

Fra 2015 må max 15 % af behandlingsydelser 

givet til gruppen med progressive lidelser i ord-

ningen for vederlagsfri fysioterapi være individu-

elle behandlinger. Det er resultatet af en aftale 

mellem Danske Fysioterapeuter og Regionernes 

Lønnings- og Takstnævn, der samtidig eliminerer 

risikoen for en umiddelbart forestående nedsæt-

telse af honorarerne. 

 

Denne aftale opfylder Danske Fysioterapeuters 

ønske om sammenlægning af de to økonomi-

protokollater, der regulerer økonomien i den ve-

derlagsfri ordning for henholdsvis svært fysisk 

handicappede og patienter med funktionsned-

sættelse som følge af progressiv sygdom, som 

ikke er svært fysisk handicappede. Når det har 

været væsentligt for Danske Fysioterapeuter at 

få sammenlagt de to grupper i økonomiprotokol-

latet, skyldes det blandt andet, at mange patien-

ter fejlagtigt har været registreret i begge grup-

per, hvilket har betydet, at økonomirammen har 

været baseret på forkerte tal. Der bliver derfor 

fremover et bedre udgangspunkt for at overholde 

den økonomiske ramme og dermed undgå ned-

sættelse af honorarerne. 

Af samme grund er parterne blevet enige om, at 

den overskridelse af rammen på 15,7 millioner 

kroner, som Regionernes Lønnings- og Takst-

nævn har opgjort for 2012, er forbundet med så 

meget usikkerhed, at det ikke skal give anledning 

til honorarnedsættelser, og det er samtidig aftalt 

at hæve rammen for 2013 med 2 procent, sva-

rende til 14,9 millioner kroner, hvilket forebygger 

risikoen for endnu en honorarnedsættelse. 

Flere skal trænes på hold 

Der er dermed rent bord, inden det skal praktise-

res. Til gengæld skal der ifølge aftalen strammes 

op på brugen af individuel behandling i forhold til 

patienter med progressiv sygdom. 

 

Ifølge Sundhedsstyrelsens vejledning, skal be-

handlingen som udgangspunkt bestå af holdtræ-

ning, som det har været gældende, siden grup-

pen fik adgang til vederlagsfri fysioterapi i 2008. 

I 2012 blev 58 procent af behandlingsydelserne i 

gruppen imidlertid givet som individuel behand-
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ling, og det kan derfor se ud som om, der er et 

stykke vej, før målet i den nye aftale om at få re-

duceret de individuelle behandlinger til maksimalt 

15 procent, er nået. 

 

Men dobbeltregistreringerne spiller ind, så vurde-

ringen i Danske Fysioterapeuter er, at målet ikke 

er så fjernt, som det lyder. Desuden er der aftalt 

en glidende overgang, således at grænsen er 50 

% i 2013, 40 % i 2014, indtil aftalen endeligt er 

implementeret med 15 % i 2015. 

Hvis behandlingen overskrider den aftalte græn-

se, har parterne aftalt, at der sker et fradrag i den 

årligt regulerede økonomiske ramme. 

For at kunne øje med udviklingen vil den enkelte 

fysioterapeut kunne se sin individuel behandling 

til den progressive gruppe i en kontrolstatistik, 

der udsendes i foråret 2014. Desuden er det af-

talt, at samarbejdsudvalgene skal undersøge 

baggrunden i de tilfælde, hvor fysioterapeuter 

bruger mere end fire normalbehandlinger i gen-

nemsnit pr. patient eller udfører hjemmebehand-

linger for patienter i den progressive gruppe, og 

derefter eventuelt fastsætte særlige grænser for 

den enkelte fysioterapeut. 

Godt afsæt for forhandlinger 

Tina Lambrecht, formand i Danske Fysioterapeu-

ter roser aftalen og er et godt afsæt for de fore-

stående forhandlinger om fornyelse af overens-

komsten. ”At vi har undgået en honorarnedsæt-

telse og fået en udvidelse af rammen for 2013 er 

udtryk for, at Regionernes Lønnings- og Takst-

nævn har været villig til at lytte til de forbehold, vi 

havde til opgørelserne i stedet for blot at skære 

igennem og forlange nedsættelse af honorarer-

ne. Det betyder, at de kommende forhandlinger 

kan starte i en konstruktiv tone, fordi parterne har 

tillid til hinanden”, siger Tina Lambrecht. 

Hun ser dog, at der vil være patienter i den pro-

gressive gruppe, der vil opleve at få mindre indi-

viduel behandling fremover, men forventer ikke, 

at problemet er uoverskueligt, hvis det lykkes at 

komme dobbeltregistreringerne til livs. 

 

”Det har været en forudsætning fra starten, at de 

her patienter fortrinsvis skulle have holdtræning, 

og jeg tror, at det vil vise sig, at de rent faktisk 

også får det, når der bliver ryddet op i tallene”. 
 

 

 

 

 

 

Patienten skal registreres 
korrekt med det samme 
 
For at nå målet om at få reduceret de individuelle 

behandlinger til maksimalt 15 procent i gruppen 

med progressiv sygdom, er det alfa og omega at 

undgå at svært fysisk handicappede patienter re-

gistreres i den progressive gruppe. Forkerte regi-

streringer fra lægen og i fysioterapeutens afreg-

ning til regionen har hidtil været et stort problem, 

og det er derfor vigtigt, at patienterne registreres 

korrekt fra starten og altså ikke registreres som 

tilhørende den progressive gruppe og senere 

flyttes til gruppen af svært fysisk handicappede. 
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Sundhedsstyrelsens definition for Vederlagsfri fysioterapi 
 
8. september 2009, Opdateret 24. februar 2014  
 

Vederlagsfri fysioterapi er som udgangspunktet 

målrettet personer med svært fysisk handicap. I 

2008 blev ordningen udvidet, så den også omfat-

tede personer med progressive sygdomme tidli-

gere i sygdomsforløbet, hvor de endnu ikke har 

udviklet et svært fysisk handicap. 

Formålet med den fysioterapeutiske indsats er 

at forbedre funktioner, vedligeholde funktioner 

eller forhale forringelse af funktioner. 

Vederlagsfri fysioterapi kan efter lægehenvisning 

gives til børn og voksne, som opfylder en række 

fastsatte kriterier. For yderligere information om 

kriterierne henvises til Sundhedsstyrelsens Vej-

ledning om adgang til vederlagsfri fysioterapi, 

herunder den dertil hørende diagnoseliste. 

 
 

Vederlagsfri fysioterapi til personer 
med svært fysisk handicap 
 

For at blive henvist til vederlagsfri fysioterapi til 

personer med svært fysisk handicap skal perso-

nen opfylde alle følgende henvisningskriterier: 

 Man har et svært fysisk handicap  
 Tilstanden er varig  
 Man har en diagnose, som er opfattet af 

diagnoselisten  

Vederlagsfri fysioterapi til personer 
med funktionsnedsættelse som 
følge af progressiv sygdom 
 

For at blive henvist til vederlagsfri fysioterapi til 

personer med funktionsnedsættelse som følge af 

progressiv sygdom skal personen opfylde alle 

følgende henvisningskriterier: 

 Man har en funktionsnedsættelse som 
følge af en progressiv sygdom  

 Tilstanden er varig  
 Man har en diagnose, som på 

diagnoselisten er klassificeret som en 
progressiv sygdom  

 Diagnosen er stillet af sygehusafdeling 
eller speciallæge i neurologi, reumatologi 
eller andet relevant speciale  
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Behandlersystemet får ikke samlet trådende 
tilstrækkeligt 
 
Af: Berit Landbo 

 
Der er mange følelsesmæssige kvaler, når man har et barn med knogleskørhed. 
Som forældre koster det mange ressourcer at koordinere indsatserne fra de 
forskellige systemer 
 

Da Berit Landbo fik dat-
teren Maja, som havde 
osteogenesis imperfec-
ta, var noget af det før-
ste hun gjorde, at goog-
le sygdommen, for at 
finde ud af, hvordan hun 
skiftede sin lille pige 
uden at komme til at 
forårsage brud under-
vejs. 
 
Men jeg kunne kun finde 
faglitteratur og det jeg 
havde brug for, var jo at 

få svar på, hvordan jeg undgik at brække knog-
lerne på min lille pige. Hun var så sart som glas 
og brækkede noget, bare man pustede til hende. 
Og jeg havde brug for at få at vide, hvordan man 
som familie får et godt liv med det her handicap, 
men den viden kunne jeg ikke finde, siger Berit 
Landbo, som med hospitalets hjælp fik kontakt til 
en familie, der havde været igennem samme tur 
og nu havde masser af erfaring at dele ud af. 
 
Den erfaring giver Berit Landbo nu videre i bogen 
Brudsikkert Livsmod, der er skrevet sammen 
med en journaliststuderende, og som indeholder 
12 historier om børn og voksne, der fortæller om 
livet med osteogenesis imperfecta. På den måde 
har børn og familier, som rammes af sygdommen 
en indgang til det anderledes liv, som følger. Et 
liv, hvor man som forælder ofte må fungere som 
barnets advokat. 
 

Når barnet skal have ny kørestol 
 
Jeg synes ikke, at behandlersystemet får samlet 
trådene tilstrækkeligt. Som forælder er man selv 
edderkoppen i midten af spindet og skal forsøge 
at få tingene til at hænge sammen, og det er 

svært. Det er nemt for en rygkirurg at sige, at 
barnet skal have en ny kørestol, når det er for-
ældrene selv, der skal løfte den besked videre 
og dermed ha’ ansvaret for at løse problemet. 
 
Jeg tror, det ville hjælpe meget, hvis behandlerne 
nogle gange holdt fælles konferencer, hvor alle 
problemstillinger blev vendt, så man kunne lave 
en mere samlet indsats, siger Berit Landbo, hvis 
datter i dag er ti år gammel. 
 

”Men jeg kunne kun finde faglitteratur, 
og det, jeg havde brug for, var jo at få 
svar på, hvordan jeg undgik at brække 
knoglerne på min lille pige”. 
 

Finde den rette balance 
 
Ifølge Berit Landbo er man som forælder meget 
ofte usikker på, om man træffer de rette valg for 
barnet. 
For med så skrøbelige knogler kan alle fejltagel-
ser medføre endnu et brud, og derfor er det vig-
tigt at finde den rette balance mellem det at leve 
livet og mindske risikoen for brud. 
 
Hvis min datter vil et eller andet, som kan være 
lidt risikabelt, spørger jeg mig selv, hvad den ret-
te balance er. Og svaret for mig er, at hvis hun 
får en oplevelse ud af det, så er det nogle gange 
risikoen værd. Man kan ikke pakke barnet ind i 
vat hele tiden, for så bliver det ikke socialiseret. 
Men jeg kender godt følelsen af, at når Maja er 
ude af syne, så ligger det i baghovedet, at jeg 
kan blive ringet op og få at vide, at der er sket 
noget med hende. Men det skal man prøve at 
lægge fra sig, for det giver jo livskvalitet for bør-
nene, at de får lov til at prøve nogle ting. 
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Hvilket kort skal du nu vælge? 
 

  
 

Er man ikke forvirret, så blive man det? 
(Var det ikke meget lettere med et VISA? Red.) 
  

Den 1. august 2014 træder de nye regler i kraft for, hvornår, hvor og om du er 
dækket af den offentlige sygesikring, når du er på ferie.  

  
Nuværende regler:  
 

Gult sundhedskort 
 
Det gule sundhedskort dækker udgifter til be-

handling af akut sygdom. Du er dækket af det 

gule sundhedskort i følgende tilfælde: 

 Når du rejser i et EU og EØS land. 

 Din rejse er på mindre end en måned. 

 Du har en kronisk lidelse som eksempelvis 

sukkersyge, astma, cancer, men kun hvis din 

kroniske lidelse er stabil. (Husk at søge 

forhåndstilsagn om forsikringsdækning). 

 Du har et akut opstået behov for lægehjælp, 

lægeordineret medicin, sygehusophold og -

behandling. Kortet dækker her kun for 

"almindelig sygehusklasse" eller tilsvarende 

på privathospital i det pågældende land. 

 Din rejse er en ren ferierejse eller studierejse 

uden andre formål. Hvis du blandt andet 

inkluderer arbejde på ferien, så dækker 

kortet ikke. 

 Hjemtransport ved dødsfald. 

Du kan dog risikere at skulle betale i forbindelse 

med behandling med det gule sundhedskort: 

 Ved hospitalsindlæggelse kan der via den 

døgnbemandede vagtcentral stilles 

betalingsgaranti, så du ikke selv skal lægge 

ud. Telefonnumret til vagtcentralen er anført 

på bagsiden af det gule sundhedskort.  

 Ved anden behandling end 

hospitalsbehandling kan udenlandske læger 

anmelde behandlingsudgifter direkte til SOS 

International A/S, hvilket er udbredt på store 

turiststeder. Hvor dette ikke kendes, skal du 

selv lægge ud og søge refusion hos SOS. 

 Hvis du ikke har det gule sundhedskort med, 

eller det ikke bliver anerkendt, må du selv 

lægge ud, og efterfølgende søge refusion 

hos SOS. 

 
 
 
 
 

https://www.facebook.com/photo.php?fbid=10203082176487508&set=a.10201644878235950.1073741825.1598884651&type=1
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Nuværende regler:  
 

Blåt sundhedskort 
 
Varer din rejse mere end en måned, så skal du 

have fat på det blå sundhedskort. 

 

Du er dækket af det blå sundhedskort, i følgende 

tilfælde: 

 Når du rejser i et EU og EØS land. 

 Din ferie varer længere end en måned, dog 

maksimalt ét år 

 Alle typer ophold - også under 

forretningsrejser.  

 Du har en kronisk lidelse, og du under 

opholdet får behov for efterbehandling eller 

lignende. (Men du kan ikke udskyde en 

nødvendig behandling for at få den i 

udlandet.) 

 Du får brug for læge- og hospitalshjælp, 

tandlægehjælp og medicin m.m. Du er 

dækket efter samme regler og vilkår, som 

gælder for det pågældende lands 

indbyggere.  

 Dækker ikke hjemtransport. 

Med det blå sundhedskort stilles du som 

offentligt sikrede i opholdslandet, og det 

betyder følgende for betaling i forbindelse 

med behandling med det blå sundhedskort:  

 Ved hospitalsindlæggelse opkræves du 

normalt kun eventuel egenbetaling.  

 I nogle lande for eksempel Frankrig, Belgien 

og Luxembourg skal du selv betale hele 

regningen og efterfølgende søge refusion i 

den lokale syge(for)sikring i landet eller efter 

hjemkomst gennem kommunen.  

Hvis du ikke har det blå sundhedskort og får 

behov for det, kan en erstatningsblanket i 

hastetilfælde rekvireres i kommunen og 

faxes til et udenlandsk hospital. I andre 

tilfælde må du selv betale hele regningen, og 

efterfølgende søge refusion gennem 

kommunen. Hvis du ikke har det blå 

sundhedskort, kan egenbetalingen hos en 

læge blive større, end hvis kortet vises. 

 

 

De nye regler, pr. 1. august 2014 

 

Efter 1. august 2014 kan du ikke længere bruge 

dit gule sundhedskort som rejseforsikring. I ste-

det kan du benytte det blå EU-sygesikringskort 

eller en privat rejseforsikring. 

 

De nye regler betyder desuden, at du på rejse i 

Europa er dækket på lige fod med borgerne i det 

land, du besøger. Derfor kan du risikere at skulle 

betale en god del selv, hvis du kommer ud for en 

ulykke. Derfor er et godt råd, at du tjekker, hvor-

dan du er stillet, hvis du skulle risikere at komme 

ud for en ulykke på en ferie og alternativt tegner 

en privat rejseforsikring. 

 

Hvis du for eksempel rejser til Frankrig, risikerer 

du at skulle betale en daglig hospitalsafgift og et 

fast bidrag ved lægebehandling. Også i Italien og 

Spanien risikerer du at skulle betale selv. Derfor 

er det en god idé at tjekke, hvordan du vil være 

stillet på et ferie. 

 

Det gule sundhedskort og EU-sygesikringskortet 

(det blå kort) kan ikke bruges uden for Europa. 

Du skal i stedet have en privat forsikring. 
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Ny rundspørge:  
 

Sjældne sygdomme skal højt på den 
europæiske dagsorden 
 
Morgendagens europæiske beslutningstagere går ind for et øget europæisk samarbejde om 
sjældne sygdomme. Det viser en aktuel rundspørge, som Sjældne Diagnoser har gennemført 
blandt de danske kandidater til Europa-Parlamentet i forbindelse med den internationale 
Sjældne-dag 2014.  
 
Det anslås, at over 30 millioner europæere lider 
af en sjælden sygdom – mange er børn, der ven-
ter på at få stillet en diagnose eller få den rette 
behandling. Nu viser en ny rundspørge, at et fler-
tal af de danske kandidater til Europa-Parlamen-
tet mener, at der bør være et tættere europæisk 
samarbejde omkring borgere, ramt af sjældne 
sygdomme. Kandidaterne er knapt så positivt 
stemt, når det handler om, at Danmark skal ef-
terleve de forordninger, der kommer fra EU. 
 
Effektiv hjælp kræver tættere europæisk 
samarbejde  
Rundspørgen er foretaget af Sjældne Diagnoser i 
anledning af Sjældne-dagen 2014; en internatio-
nal opmærksomhedsdag for sjældne sygdomme 
og handicap, der i år falder d. 28. februar.  
 
I alt har 42 kandidater til Europa-Parlamentet 
svaret på rundspørgen, og resultatet er klart: 
Selvom kun godt 30 pct. personligt kender én 
med en sjælden diagnose, så erklærer 87,5 pct. 
af kandidaterne sig helt eller delvist enige i, at 
der bør være et tættere europæisk samarbejde 
for mere effektivt at kunne hjælpe borgere ramt 
af sjældne sygdomme på tværs af landegrænser. 
 
Når sygdommen er sjælden er ekspertisen 
det også  
Mange tusinde danskere har en sjælden diagno-
se. For nogen indebærer det et liv uden den rig-
tige medicin eller hjælp, bl.a. fordi viden på om-
rådet er så begrænset. Konsekvensen kan være 
et ødelagt arbejds- og familieliv.  
 
Derfor glæder Sjældne Diagnosers formand, Bir-
the Byskov Holm, sig over kandidaters holdnin-
ger:  
 
”Når det gælder sjældne sygdomme og handicap 
er både antallet af patienter og den faglige eks-
pertise stærkt begrænset i det enkelte land. 
Derfor er det oplagt at samarbejde på tværs af 
landegrænser. Sjældne sygdomme er alvorlige, 
ofte livstruende tilstande, og derfor skal eksperti-
sen udvikles mest muligt og bruges bedst muligt 

– uanset hvor den befinder sig. Og derfor er 
sjældne sygdomme et oplagt samarbejdsområde 
for EU”, siger Birthe Holm.  
 
Støtte til forskning, registre og netværk 
Rundspørgen viser, at næsten 8 ud af 10 af kan-
didaterne i høj grad går ind for at forbedre og ko-
ordinere forskningen omkring sjældne sygdom-
me.  
 
Derudover viser rundspørgen at kandidaterne 
støtter massivt op om oprettelse og understøttel-
se af netværk mellem ekspertcentre i EU-lande-
ne. Hele 94 pct. erklærer sig helt eller delvist eni-
ge i dette.  
 
Stort set det samme gør sig gældende, når det 
handler om at oprette og koordinere registre for 
sjældne diagnosegrupper på nationalt og euro-
pæisk plan.  
 
EU-modstand bør ikke blokere for 
samarbejdet om sjældne sygdomme 
Rundspørgen viser yderligere, at i alt ¾ af kandi-
daterne er helt eller delvist enige i, at EU-anbefa-
linger og –henstillinger vedr. sjældne sygdomme 
skal efterkommes i Danmark. Dog er det kun 34 
pct. der erklærer sig helt enige i dette, mens 42 
pct. er delvist enige.  
 
Resultaterne undrer Birthe Holm:  
 
”Danmark er fuldgyldigt medlem af EU. Derfor 
bør alle EU-tiltag da komme danske patienter 
med en sjælden sygdom og deres fagfolk til go-
de. Og faktisk tror jeg, at den mere forbeholdne 
opbakning til dette synspunkt bunder i, at et stort 
antal kandidater fra EU-skeptiske partier/lister 
har svaret. Mange har kommenteret direkte til os, 
at de hellere ser et samarbejde i regi af f.eks. Eu-
roparådet end EU”, siger Birthe Holm og påpe-
ger, at hun dog overordnet set vurderer hele un-
dersøgelsen som et tegn på, at kandidaterne går 
ind for et forstærket samarbejde: 
 

”Kun to kandidater har angivet at være helt ue-

http://www.sjaeldnediagnoser.dk/
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nige i, at anbefalinger og henstillinger skal efter-
kommes i Danmark til gavn for de sjældne pati-
enter. Det tager jeg som et udtryk for, at det helt 
store flertal af morgendagens europæiske beslut-
ningstagere vil være med til at forstærke samar-
bejdet om sjældne sygdomme. Jeg håber og tror, 
at de sammen med os vil være med til at sikre, at 
sjældne sygdomme står højt på den europæiske 
dagsorden – også i Danmark”, slutter Birthe 
Holm. 
 
Fakta om sjældne sygdomme og handicap  
I Danmark defineres et handicap som sjældent, 
når der ligger en sygdom til grund, der er kon-
stateret hos færre end 1.000 personer og kræ-

ver en særlig indsats. Lidelserne er: 
 
 ofte medfødte og arvelige  
 ofte komplekse og medfører sammensatte 

fysiske handicap, hvor flere organer er 
påvirket. Også udviklingshæmning kan være 
en del af tilstande.  

 grundet kompleksiteten, kræves ofte en 
tværfaglig indsats af mange fagfolk på tværs 
af faglige sektorer.  

 kendetegnet ved, at der kun er lidt viden om 
de sjældne sygdomme og det at leve med 
dem. 

 

 
Sjældne-dagen 2014 vel gennemført – over 600 likes og 
resultaterne fra MEP-rundspørge  
 
Fredag d. 28. februar fejrede Sjældne Diagnoser 
og en række andre sjældne-organisationer ver-
den over Sjældne-dagen 2014. Op til dagen 
gennemførte Sjældne Diagnoser en kampagne, 
hvor alle med interesse for sjældne sygdomme 
og handicap blev opfordret til at ”like” Sjældne-
dagens nye Facebook side og på den måde 
være med til at sprede kendskabet til sjældne 
sygdomme. Sjældne-dage nåede over 600 likes 
og vi takker for den store opbakning. Derudover 

gennemførte Sjældne Diagnoser en rundspørge 
blandt kandidaterne til Europa-Parlamentet.  
 
Resultaterne af rundspørgen blev offentliggjort 
på Sjældne-dagen, og de viser bl.a., at morgen-
dagens europæiske beslutningstagere går ind for 
et øget europæisk samarbejde om sjældne syg-
domme.  

 

 
Det er de stærke, der overlever 
 
Sådan siger en mor til et barn med en sjælden diagnose. Sammen med 10 andre familier udgør 
hendes udsagn substansen i en interview undersøgelse, som Sjældne Diagnoser offentliggør i 
op til Sjældne-dagen 2014. I undersøgelsen gives ordet til de sjældne borgere, der fortæller om 
deres oplevelse af en hverdag i tæt kontakt med sygehusvæsenet og det sociale system. De 
oplever, at sjældenheden giver voldsomme udfordringer i social- og sundhedsvæsenet. Sjældne 
Diagnosers formand, Birthe Holm, finder det både tankevækkende og dybt bekymrende:  
 
”Vi har lavet en interviewundersøgelse, der klart 
viser, at sjældenheden giver den enkelte alt for 
svære kår. Med undersøgelsen giver vi ordet til, 
dem, det handler om – nemlig familierne selv. Og 
de siger, at det er uforholdsmæssigt svært at få 
anerkendt sine udfordringer, når diagnosen er 
sjælden. Desuden er det en omfattende opgave 
at skulle koordinere de offentlige aktører. 
Familierne har typisk mere end 10 kontakter, der 
skal koordineres, og i gennemsnit bruger de 25 
timer om måneden på kontakten til social- og 
sundhedssektoren. Det er jo ganske voldsomt og 
det kræver enormt meget af den enkelte og af 
familien”, sige Birthe Holm.  
 

Sundhedsvæsenet 
Borgere med sjældne diagnoser oplever proble-
mer med at blive taget alvorligt i mødet med 
sundhedsvæsenet. Et par eksempler:  
 
”Det fungerer overhovedet ikke, når man har en 
sjælden ting, lægerne ikke ved, hvad er. De har 
en mistanke og undersøger det, er det ikke det, 
ryger man tilbage til egen læge. Til sidst giver 
lægen op og siger, at man ikke fejler noget.” 
(Kvinde med Ehlers-Danlos syndrom) 
 
”Hun havde tynd afføring 12 gange i døgnet, så 
vi tog på sygehuset. De mente, at vi bare skulle 
tage hjem, for det gik nok snart over. Men vi 



OI-Magasinet DFOI 2 - 2014 

32 

nægtede at tage hjem. Så vi blev indlagt. Jeg fik 
at vide, at jeg holdt hende forkert, når hun skulle 
bøvse, og at det var det, der var galt. Der står og-
så i journalen, at hun spillede os et puds. Vi fik at 
vide, at vi bare skulle tage hjem og lære hende at 
spise. Vi ville til Rigshospitalet, men det kunne 
der ikke være tale om.” (Forældre til datter med 
Shwachman-Diamond syndrom) 
 
Socialsektoren 
Sjældenheden opleves også som en selvstændig 
komplicerende faktor i den sociale sektor. Et ek-
sempel: 
 
”Sagsbehandlerne har i stor udstrækning hentet 
deres viden hos os eller bedt os hente det på 
hospitalet og sende det videre. De har bedt os 
dokumentere alt. Vi har været mellemled og se-
kretærer.” (Far til datter med Albrights hereditære 
osteodystrofi) 
 
Birthe Holm er ikke overrasket:  
 
”Standardprocedurer sættes ud af spil, når ’sy-
stemet’ mangler viden om de sjældne diagnoser. 
Derfor har familierne en meget stor dokumenta-
tions- og koordinationsbyrde mellem de mangle 
involverede instanser” siger Birthe Holm og fort-
sætter: 
 
”Undersøgelsen viser tydeligt, at det er særligt 
svært at navigere i systemet, når diagnosen er 
sjælden. Det er tankevækkende, at det overlades 
til familierne selv at klare sig som de nu kan. Der 
bør i langt højere grad være fokus på sjældne di-
agnoser som en samlet gruppe, der har brug for 
en særlig indsats, hvis de skal have samme vil-
kår som alle andre”, slutter Birthe Holm.  
 

Om undersøgelsen 
I efteråret 2013 gennemførte Sjældne Diagnoser 
en interviewundersøgelse med pårørende og 
borgere med sjældne lidelser med det formål at 
få et dybere indblik i de sjældne borgeres ople-
velse af hverdagen og samspillet med social- og 
sundhedssektoren. I alt 11 familier blev intervie-
wet. I afrapporteringen af undersøgelsen gives 
ordet til de sjældne borgere og deres pårørende, 
der med egne ord beskriver hvilke områder i 
hverdagen, de oplever som problematiske. De gi-
ver også et bud på, hvorfor de oplever dette og 
hvilke indsatsområder de mener, vil kunne styrke 
sjældne borgeres håndtering af hverdagen.  

 

  
 

 
Danske patientforeninger vinder stor, international pris  
 
Seks danske patientforeninger har sat ny dagsorden for udviklingen af familiekurser og samar-
bejde på tværs af foreninger. I dag har de fået overrakt en stor international pris på 83.000 kr. for 
deres arbejde. Pengene går ubeskåret til finansieringen af Danmarks første familiekursus for 
børn og unge med medfødte stofskiftesygdomme og deres familier. 
 
At blive forældre til et svært handicappet eller 
kronisk sygt barn er en uventet og stressende 
begivenhed og mange oplever vanskeligheder i 
forhold til behandling, rådgivning og støtte, fordi 
der kun er få specialister på området. Seks dan-
ske patientforeninger er gået sammen om at sæt-
te fokus på problemet, og i dag har de modtaget 
en pris for deres innovative tiltag.  
”Jeg tror, det er første skridt på vejen mod at bru-

ge hinanden meget mere i det videre arbejde om-
kring patienter med sjældne sygdomme”, sagde 
Anne-Grethe Lauridsen, da hun og de andre initi-
ativtagere fik overrakt prisen. 
 
"Sammen står vi stærkere" 
De 6 foreninger er pionerer inden for samarbejde 
på tværs af foreninger for forskellige stofskifte-
sygdomme. De har dannet Stofskiftegruppen – 
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en arbejdsgruppe under Sjældne Diagnoser – og 
i fællesskab undersøgt spørgsmålet: ”Hvordan 
forvandler vi hverdagens problemer til udfordrin-
ger?” 
 
Med udgangspunkt i mottoet "Sammen står vi 
stærkere" har de udformet et koncept for familie-
kurser, der adresserer problemer som for eksem-
pel søskendeproblemer, pres på parforholdet, at 
være ung og have en sjælden sygdom eller at 
være forældre til et barn med en sjælden stofskif-
tesygdom og alle de omkringliggende tabuer.  
 

 

Foto: Annette Schmidt Jardine 

 
Tog prisen foran 40 andre patientforeninger 
Prisen blev uddelt af den internationale biotekno-
logiske virksomhed Genzyme, der støtter arbejde 
med innovative tiltag til fordel for sjældne syg-
domme. Det er tredje år i træk, at Genzyme ud-
deler priserne, men første gang, at danske pati-
entforeninger får del i dem. De seks foreninger 
var i hård konkurrence med over 40 andre pati-

entforeninger fra 25 lande.  
 
At prisen er gået til Stofskiftegruppen viser, at der 
er et behov for at udvikle og styrke samarbejdet 
på tværs af foreningerne for at sikre netværk, 
sparing og støtte til både pårørende og patienter.  
 
”Vi er over de sidste to år blevet dybt rørt og in-
spireret af den indsats, som findes i miljøet for 
sjældne diagnoser for at styrke sammenholdet og 
udbrede kendskabet til disse meget sjældne syg-
domme”, siger Lis Callesen, Landechef for Gen-
zyme i Danmark til Lokalavisen Taastrup. ”At et 
dansk initiativ i år er blevet udvalgt blandt de 
mange andre beundringsværdige projekter ver-
den over, er en stor anerkendelse af Stofskifte-
gruppens arbejde”. 
 
Prisoverrækkelsen fandt sted i Handicaporgani-
sationernes Hus I Høje Taastrup i Sjældne Di-
agnosers lokaler.  
 
Familiekursus  
Stofskiftegruppen har d. 5. april 2014 afholdt et 
familiekursus i Kolding med ca. 100 deltagere. 
Kurset var gratis for medlemmer af både patient-
foreninger og foreningsløse. På kurset kunne 
man møde ligesindede, med nogle af de samme 
udfordringer som en selv. Fokus var ”Livet med 
en medfødt stofskiftesygdom”.  
 
Sjældne Diagnoser og Center of Inborn Metabo-
lic Diseases på Rigshospitalet var også repræ-
senteret på dagen. 

 
Sjældne Diagnoser ruster sig til strategi og specialeplan 
 
Social- og sundhedspolitiske observatører fra Sjældne Diagnosers medlemsforeninger bakker 
op om fælles indspil i Sundhedsstyrelsens revision af specialeplan 
  
En National Strategi for sjældne sygdomme 
skulle have set dagens lys inden udgangen af 
2013. Det er ikke sket, men der er stadig gang i 
arbejdet. Det foregår i regi af Sundhedsstyrel-
sen og Sjældne Diagnoser sidder med rundt om 
bordet. Håbet er, at strategien bliver færdig in-
denfor de kommende uger og måneder. 
For bedst muligt at forankre strategien i de sjæld-
ne borgeres virkelighed, har Sjældne Diagnoser 
etableret et korps af Social- og Sundhedspoliti-
ske Observatører. En repræsentant fra hver af 
vores 48 medlemsforeninger mødes to gange om 
året for at drøfte problemer og muligheder om-
kring diagnostik, behandling, social støtte, forsk-

ning mv.  
 
Indspil om ny organisering af diagnostik og 
behandling 
Den 14. marts 2014 mødtes Observatørerne til 
halvdagsseminar for at stille skarpt på organise-
ring af diagnostik og behandling. På seminaret 
var der opbakning til, at Sjældne Diagnoser sam-
men med medlemsforeningerne forbereder et 
indspil i Sundhedsstyrelsens revisions af specia-
leplanen.  
 
Specialeplanen regulerer hvem der gør hvad i 
sundhedsvæsenet, og i forbindelse med revisi-

http://www.sn.dk/lokalavisen-taastrup/stor-international-pris-til-danske-patientforeninger/artikel/389076
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onen er der brug for en tydeliggørelse af de 
sjældne sygdommes tilhørsforhold. For når di-
agnosen er sjælden, er ekspertisen det også. 
Derfor kan ekspertisen være vanskelig at finde 
frem til, og det skal der gøres noget ved. 
Ligeledes kan der være behov for i højere grad at 
samle ekspertisen indenfor de enkelte sjældne 
sygdomme/sygdomsgrupper og at tænke indsat-
sen på tværs af specialer.  
 
Strategi skal omsættes til virkelighed 

Sjældne Diagnoser forbereder sig også på, at 
strategien færdiggøres. For en strategi i rapport-
form gør det ikke alene – den skal omsættes i 
handling, implementeres og følges op. Det skal 
de sjældne patienter være med til at sikre og at 
bidrage til. Vores viden om at leve med sjælden 
sygdom findes ikke andre steder, og derfor skal 
den bringes i spil, også når strategier og papirer 
skal omsættes til konkret handling. 

 

 

Birthe Holm valgt til EURORDIS 
 
Stærk dansk repræsentation i det europæiske arbejde  
for sjældne borgere 
 
På medlemsmøde i EURORDIS den 8. maj 2014 
blev Sjældne Diagnosers formand Birthe Byskov 
Holm valgt til organisationens bestyrelse. Birthe 
påbegyndte sit arbejde her i 2012, da Torben 
Grønnebæk faldt bort. Nu er Birthe direkte valgt 
til at varetage de europæiske sjældne patienters 
og pårørendes interesser: 
 
”Man kan næsten ikke overvurdere, hvor meget 
europæisk samarbejde omkring sjældne sygdom-
me betyder. Når patienterne er få og fagprofessi-
onelle med sjældne erfaring endnu færre er det 
oplagt at samarbejde over landegrænser. 
EURORDIS er en stærk stemme på europæisk 
plan, der taler for bedre diagnostik og mere be-
handling, for mere forskning og en stærkere so-
cial støtte”, siger Birthe Holm og fortsætter: 
 
”At være aktivt med i det europæiske samarbejde 
giver os også bedre muligheder i Danmark. 
Netop nu er vi med i Sundhedsstyrelsens ar-
bejdsgruppe om ny national strategi for sjældne 
sygdomme – et arbejde, der bl.a. hviler på en 
EU-henstilling, som vi gennem vores europæiske 
engagement har stor viden om og erfaring med.”  
 
Birthe Holm understreger, at formålet med at ar-
bejde aktivt på europæisk plan både handler om 
at varetage interesserne for danske sjældne bor-
gere og om at forbedre forholdene for alle sjæld-
ne i Europa:  
 
”Udfordringerne for sjældne borgere overalt i ver-
den er store, også i Europa. For mange er der 
tale om en daglig kamp for at få diagnose og be-
handling og for at få livet til at hænge sammen. 
Uligheden er stor og kalder på en solidarisk ind-
sats for alle sjældne borgere”, slutter Birthe 
Holm.  

 
EURORDIS er de sjældne borgere og deres for-
eningernes europæiske organisation. 
EURORDIS har mere end 600 foreninger og or-
ganisationer som medlemmer i 56 lande. Mere 
end 4.000 forskellige diagnoser er at finde blandt 
EURORDIS´ medlemmer. EURORDIS´ bestyrel-
se består af 12 frivillige, hvoraf Danmark har fået 
valgt to – udover Birthe Byskov Holms bestyrel-
sesplads er også formandsposten på danske 
hænder: Terkel Andersen fra Danmarks Bløder-
forening har været formand for EURORDIS de 
seneste10 år. 
 
Et vigtigt tema på EURORDIS´ medlemsmøde 
2014 var de frivilliges arbejde for EURORDIS. 
Indsatsen skal baseres på EURORDIS´ kerne-
værdier om gensidig respekt og støtte, solidaritet 
og social retfærdighed for alle sjældne borgere. 
Et charter for frivilligt arbejde i EURORDIS blev 
vedtaget.  

 

 
 

Foto fra EURORDIS generalforsamling, hvor man 

vedtog chartret om Volunteers. 

http://www.eurordis.org/node/9412
http://www.eurordis.org/node/9412
http://www.eurordis.org/node/9412
http://www.eurordis.org/
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Landsdelscentrene for 
sjældne handicap- og 
sygdomsgrupper 
 

 

Rigshospitalet 
 

 

Leder:  
Overlæge dr.med. Allan Meldgaard Lund 

Telefon: 35 45 47 88 
allan.meldgaard.lund@rh.hosp.dk 

 
Adresse:  

Center for Sjældne Sygdomme (CSS) 
Juliane Marie Centret, opgang 5, st. th. 

Rigshospitalet, Blegdamsvej 9 
2100 København Ø 

 
 
 

 

Skejby Sygehus 
 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Leder:  
Professor dr.med. John R. Østergaard 

Telefon: 89 49 67 08 
 johnoest@rm.dk 

 
Adresse:  

Center for Sjældne Sygdomme (CSS) 
Skejby Sygehus 

Brendstrupgaardsvej 
8200 Århus N 

 

Foreningsvejledere 
 
Foreningen tilbyder vejledning på en række 
områder. Eksempelvis om: 
 

 Hverdagslivet med OI og de 
udfordringer, som dette måtte 
medføre 

 Ansøgninger og samarbejde med 
kommunal sagsbehandler 

 Institutions- og skolestart 
 Hjælpemidler 
 At være ung med OI 
 Kendskab til og viden om fysioterapi, 

ergoterapi, socialrådgivning og 
pædagogiske problemstillinger 

 Juridiske spørgsmål 
 Bisiddere mv. 

 
Hvis det ikke rækker med hjælp fra en 
foreningsvejleder, kan DFOI’s bestyrelse evt. 
bevilge nødvendig professionelle assistance. 
 
Søg mere information på hjemmesiden: 
 

www.dfoi.dk 
 

Hold jer derfor ikke tilbage! 
 

 

Foreningens vejledere er: 
 

 Rune Bang Mogensen (oi’er) 
Socialrådgiver 
Tlf. 23 33 64 09 
rbm@dfoi.dk 

 

 Kis Holm Laursen (forælder) 
Ergoterapeut 
Tlf. 86 21 95 40 
khl@dfoi.dk 

 

 Karina Sillas Jensen (oi’er og 
forælder) 
Pædagog 
Tlf. 73 33 77 99 
ksj@dfoi.dk
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