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Aktivitetskalender
Aktivitetskalenderen opdateres Igbende pa www.dfoi.dk

2014
1. juni DFOI Bestyrelsesmgde Fjelsted Skov Kro, Ejby
20.-27. juli DFOI Sommerlejr for Ol familier Hasle Feriepark, Bornholm

9.-11. september

Health & Rehab Scandinavia (handicapmesse)

Belle Centret, Kgbenhavn

12.-14. september | DFOI Familiekursus

Vildbjerg Kulturcenter

15. september Ol-Magasinet DEADLINE

Udkommer uge 39

20.-21. september | Ol-Norden Arbejdsudvalgsmgde

Flamingo Hotel, Vanta, FIN

11.-14. oktober

International Ol Verdenskongres

Wilmington, Delaware, USA

7.-8. november

Sjeeldne Diagnoser Repraesentantskab

Hgje Taastrup

2015

15. januar Ol-Magasinet DEADLINE Udkommer uge 5
20.-21. marts Sjeeldne Diagnoser Repraesentantskab Hotel Trinity, Fredericia
9.-10. maj DFOI Arskursus & Generalforsamling Hotel Trinity, Fredericia
18.-25. juli DFOI Sommerlejr for Ol familier Skeerbaek Ferieby

Annoncer i Ol-Magasinet
- sa statter du foreningen

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

Det udsendes fysisk til foreningens medlemmer
samt annoncgrer og elektronisk til leeger, andre
fagpersoner, sygehuse, kommuner, institutioner
og danske handicaporganisationer med sjeeldne
diagnoser, Ol organisationer i hele Europa samt
gvrige interesserede.

Annoncemateriale leveres i gaengse formater til

PC. Materiale leveret i farve vises som S/H i den
fysiske udgave og 4-farvet i den elektroniske pa
foreningens hjemmeside.

Ol-Magasinet udgives tre gange arligt med fast
deadline: 15/1, 15/5 og 15/9 — og udsendes i uge
5, 22 og 39 — med oplag pa 275 fysiske og 250

elektroniske eksemplarer.

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

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

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

Vil du hgre mere om annoncering i Ol-Magasinet,
sa ret henvendelse pa: pwn@dfoi.dk eller telefon
28 73 49 58.

Annoncgr kan evt. portraetteres i Ol-Magasinet.

Annoncestgrrelser og priser 2014 \

Format Hgjde x Bredde Et nummer Tre numre (1 &r) | Seks numre (2 ar)
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 tillaegges derfor ikke moms. Betaling: Lebende maned plus 30 dage.
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Wanted.....

Da jeg i ar fremfgrte min formandsberetning ved
generalforsamlingen naevnte jeg, at det altid er
en begivenhed jeg ser meget frem til da anled-
ning medfarer, at jeg skal ggre status. Og det er
helt rigtigt. Men generalforsamlingen bringer og-
sa nogle gange lidt kvaler. Men ikke altid med
rette. For bekymringerne har altid vist sig at veere
grundlgse. Vi har nemlig altid fundet ud af det.
Det har nemlig altid vist sig, at der altid har veeret
velvillighed til at stille op til bestyrelsesarbejdet.
Og tak for det.

| &r tog vi afsked med tre

DFOI

jeg. Men den tunge post at veere kasserer mang-
ler vi en person til om nogle ar. Ikke lige nu, men
den nuveerende pa posten, har bebudet, at dén
dag kommer og er sagar begyndt at forberede sit
skifte.

Og senest om to ar skal der veere en anden
person pa posten til at skaffe gkonomiske res-
sourcer idet vores pengeskaffer eller fundraiser
veelger at holde en pause ar fra foreningsarbe;j-
det om to ar.

Ogja- forenlngen skal have hjeelp til at flytte

- Stole, opseette borde, revidere

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
veere personer, der vil deltage
aktivt i det frivillige arbejde.
Opgaven med at finde perso-
ner, der vil yde et bidrag er af
altafggrende betydning hver
eneste dag. Ogsa i en fore-
ning som DFOI. Det nytter
ikke noget, hvis vi blot kan
finde personer, der vil hjaelpe
med at arrangere en begiven-
hed eller styre finanserne.
Cirklen er ikke sluttet far end
alle poster er deekket ind —
medmindre det accepteres, at
cirklens omkreds reduceres.
En forening som DFOI kan
vel kaldes en selvhjeelpsfore-

regnskabet men sa sandelig
ogsa til at finde de midler vi
har brug for til vores aktivitets-
niveau. For hvis ikke vi hvert
ar afseetter mandskabstimer til
fonds- og puljeansggninger vil
vores aktivitetsniveau falde til
et niveau, hvor vi kun har rad
til en generalforsamling hvor vi
alle selv har medbragt mad-
kurv.

Lad dette derfor blive en op-
fordring til foreningens med-
lemmer og netveerk om at del-
tage aktivt i vores aktiviteter
og arbejde. Nar du har laest
denne leder, tygget lidt pa den
0g grublet over den kan du jo
sende en mail eller snuppe
"knoglen” (gammeldags ord
for telefon) og give dig til ken-
de og fa en snak om hvordan

ning. For nar vi pa 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 veere
vidensfattigere hvis vi ikke havde en forening
som DFOI. Ja, ikke blot fattig pa viden, men ogsa
fattig pa venskaber og oplevelser, men det er jo
to sider af den samme sag.

Nar emnet er sa vigtigt for mig, som formand,
at skrive om i en leder, er det fordi vi i de kom-
mende ar star over for nogle store udfordringer
som forening. To af vores ngglepersoner i for-
eningens bestyrelse forventes nemlig ikke at
blive siddende. Og nej, det er ikke formanden.
Ham kan der altid findes en aflgser for, teenker

du kan hjeelpe.

Den starste lgn man kan fa i et netveerk som i
DFOI er nar man har indsamlet viden man kan
dele ud af og dermed hjeelpe andre. Og det skul-
le vi gerne kunne blive ved med.

Karsten Jensen

(s 75+
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Ny Ol undersggelse

Osteoporoseklinikkerne pa de endokrinologiske
afdelinger i Arhus og i Odense har igennem de
seneste ar dannet rammen om flere forskellige
forskningsprojekter, der tilsammen har haft malet
at undersgge voksne med osteogenesis imper-
fecta (Ol). Emnerne er naet vidt omkring. Idéen
har i udgangspunktet vaeret den samme — at s@-
ge svar, hvor viden mangler i forhold til Ol.
Denne idé er forelagt medlemmer af bestyrelsen
af den danske patientforening for Ol. Og idéerne
blev modtaget med imponerende engagement og
positivitet. Gennem et veerdifuldt samarbejde
med DFOI er vi i feerd med at omdanne disse ini-
tiativer til ny brugbar viden.

Vi har veeret i gang med at undersgge mange
forskellige emner, alle med fokus pa Ol — ingen
af undersggelserne er endeligt afsluttede. Hvor
mange har egentlig Ol i Danmark? Hvordan har
helbredet det, ndr man i Danmark lever med Ol,
og hvordan ser det ud med livskvaliteten? Kan vi
finde arsagen til Ol — og hvorfor er det at have Ol
sa forskelligt? Har man problemer med andet
end knoglerne? Og hvad dgr man af?

Alle, der har veeret i kontakt med os, har pa im-
ponerende vis delt ud af erfaringer, tanker og
problemer. Mange gange er kontakten til sund-
hedsvaesenet blevet diskuteret. Den er ikke altid
nem, nar man har en sjeelden tilstand som Ol
med i bagagen. Det stiller udfordringer til perso-
nale pa hospitalerne om altid at veere opdaterede
pa seneste nye viden — og anvende denne viden
for at opna et tilbud om bedst mulige behandling.
Nogle gange — og maske i seer nar noget er sjeel-
dent — er det s&dan, at den viden, der er helt
hensigtsmaessig at veere i besiddelse af, ikke fin-
des. Og indenfor behandling af Ol, er dette tilfeel-
det. En handfuld undersggelser har pa verdens-
plan hos bgrn med Ol vist en sandsynlig effekt af
en medicintype, der kaldes bisfosfonater — en
knoglebesparende behandling. Medicinen er ud

viklet til brug hos personer med aldersbetinget
knogleskarhed, en anden arsag til skrgbelige
knogler. | forhold til voksne med Ol, ved vi — fordi
vi har benyttet denne behandling i omkring 20 ar
— at knoglemineralindholdet ofte bedres ved
samme behandling. Om brud forhindres er uklart.
Og hvor lang tid man bgr fortseette behandlingen,
er ligeledes sveaert at svare pa. Undersggelserne
er simpelthen ikke lavet — den litteratur, lsegerne
pa hospitalerne traditionelt leener sig op ad, er pa
dette omrade meget begraenset.

En ny, amerikansk undersggelse har i ar vist en
bedring i knoglemineralindholdet hos voksne per-
soner med mildere Ol ved behandling med bi-
skjoldbruskkirtel hormon (teriparatide), der er en
knogleopbyggende behandling. P& 18 maneder
sa man en bedring pa 15-20% i knoglemineral-
indholdet.

T

Dermed findes flere tilgaengelige behandlinger —
feelles for dem alle er, at de i forhold til Ol er me-
get sparsomt undersggte. Det er vigtigt at gge
viden pa omradet mest muligt. Med denne pro-
blemstilling i baghovedet, har laeger i Arhus,
Odense og Kgbenhavn sat en undersggelse i
gang, som vi haber | vil tage godt imod. Vi un-
dersgger — og sammenligner en behandling med
bisfosfonat med den knogleopbyggende behand-
ling. Undersggelsen er netop startet i Arhus, og
de farste voksne med Ol modtager behandling.
Deltagelse foregar ved, at man modtager to
forskellige behandlinger, hvoraf den ene — og i fa
tilfeelde begge behandlinger — bestar 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 fglges sidelgbende grundigt, sa vi
ved at behandlingen tales. Dette er en anden
made at blive kontrolleret for Ol, 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 Ol.

Med venlig hilsen

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

Pa de endokrinologiske afdelinger, Aarhus Universitetshospital, Odense Universitetshospital og Hvidovre
Hospital startes et forsgg med medicinsk behandling af voksne patienter med osteogenesis imperfecta.

Med udgangspunkt i undersggelse af den genetiske baggrund for sygdommen og sveerhedsgraden hos
den enkelte vil vi undersgge to de behandlinger, der pa nuveerende tidspunkt benyttes til behandling af
knogleskagrhed. Med undersggelsen muliggeres et malrettet behandlingsvalg i fremtiden, tilpasset den
enkelte patient med osteogenesis imperfecta i forhold til den genetiske baggrund og sveerhedsgraden af
sygdommen.

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

Forsaget er planlagt til at vare 3 ar. | forbindelse med forsgget vil der blive foretaget generelle helbreds-
undersggelser, knoglemineralmaling, blodprgver inkl. DNA-undersggelse, knogleprave samt billeddiag-
nostiske undersggelser. | alt ca. 10-12 besgg af 1-1% times varighed.

Der indgar medicinsk behandling i dette forsgg.

Hvis De gnsker yderligere information, og eventuelt gnsker at deltage, kontakt da:

Osteoporoseklinikken
Aarhus Universitetshospital, Tage-Hansensgade 2, 8000 Arhus C
Forsggsansvarlig leeger: Jannie Hald, Jane Dahl
Mail: jahald@rm.dk
TIf. 78 46 76 81, Tidsrum: mandag-fredag kl. 8-12

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

Forsgget er godkendt af Videnskabsetisk Komité, Leegemiddelstyrelsen og Datatilsynet.



Ol-Magasinet

Rejsen til Holland

Af: Emily Pearl Kingsley, mor til et handicappet barn

At vente et barn, er som at planlaegge en drammerejse
til Italien.

Du kgber en masse rejsehandbgger og laegger
eventyrlige planer.

Colloseum, Michelangelos David, gondolerne i Venedig.
Du leerer Italiensk. Alt er meget spaendende...

Efter maneders spaendt 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?" raber du.

"Hvad mener du med Holland?

Jeg har bestilt en rejse til Italien!

Jeg skulle veere i ltalien!

Hele mit liv har jeg dramt om at komme til Italien!"
Men der er lavet om pa fartplanen.

Maskinen er landet i Holland, og der méa du blive...
Det er vigtigt, at de ikke har fart dig til et reedsomt sted.
Et sted fuldt af pest, sult og sygdom.

ulii.“‘tr

pamel il ] 5

Aktuel viden

Vi stgtter OI Foreningen

Dansk Revision Randers
TIf. 8912 5000
randers@danskrevision.dk

Dansk Revision Hadsten
TIf. 8912 5070
hadsten@danskrevision.dk

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

Dansk
Revision

DFOI

2-2014

Det er bare et sted, som er anderledes.
S& ma du ud og kabe nye rejsehandbgger.
Og du ma til at leere et helt nyt sprog.

Du mgder en helt ny type mennesker, du ellers ikke
havde mgadt.

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

Tempoet er langsommere end i Italien; der er ikke s&
pragtfuldt.

Men nar du har veeret der et stykke tid og har faet
vejret, ser du dig omkring og opdager efterhanden, at
der er vindmgller i Holland...

Holland har tulipaner.
Holland har endda Rembrandter...

Men alle du kender har travit 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 veeret, det var det jeg
havde planlagt".

Og smerten ved det vil aldrig nogensinde fortage sig...
For tabet af dramme har stor betydning.

Men... hvis du bruger dit liv til at sgrge over den
kendsgerning, at du aldrig kom til Italien, bliver du aldrig
fri til at veerdsaette og nyde det helt specielle, det
virkeligt vidunderlige ved...Holland.

Dansk Revision Randers - Hadsten - Hadsund
beskaftiger cirka 100 medarbejdere indenfor
revision og med specialafdelinger indenfor
skat, landbrug og erhvervsservice.

Pa landsplan beskaftiger Dansk Revision cirka
500 medarbejdere fordelt pa 25 kontorer

e

BAKER TILLY
INTERNATIONAL



L4} Praeparat til szrlige medicinske formal
[# Noje udviklet til en osteoporosepatients behov
[V Kan oge knoglernes indhold af Kalk

¥ Plantebaseret Calcium med hej optagelighed

™ Alt-i-et praparat kombineret med K2-vitamin,
Magnesium og D3-vitamin

OsteoRemin Forte®

Til ernzeringsmaessig behandling af tab af knoglemasse ved osteoporose

OsteoRemin Forte® indeholder en ny organisk bundet calciumform, som er plantebaseret
(Algas Calcareas, AlgaeCal®). AlgaeCal® har indikeret, at den ikke kun kan bremse tab af
knoglemasse, men ogsa kan @ge knoglemasse.

OsteoRemin Forte® er apoteksforbeholdt.

OsteoRemin Forte® indeholder udover AlgaeCal® som de vigtigste ingredienser: Magnesium,
D3-vitamin og Ky-vitamin, der hver iszer bidrager til at vedligeholde normale knogler.

Indhold pr. ADT (4 tabl): 850 mg Calcium (organisk bundet fra Algaecal®),
400 mg Magnesium (delvist bundet fra AlgaeCal®), 100 pg Kz-vitamin, 30 pg

D3-vitamin, samt naturligt indhold af spormineraler fra AlgaeCal®. 2"2%“‘?:':_
Lovgivning: Levnedsmiddel til serlige medicinske formal. \;:;r;gmmer: steoR emin

- . : - | i i
Mere information: Rekvirér vores folder der informerer mere om praparatet. (ved apoteket) 'EmMaEringsmaessig
thandling af tab af

oglemasse ved
Uleoporose.

OsteoRemin Forte® skal anvendes under lageligt tilsyn. OsteoRemin Forte® ar ikke et fuldqyidigt levnedsmiddel,
men har i stadet en sygdomsspecifik sammensaatning, der ikke er egnet til at erstatte hele den daglige kost.
OsteoRemin Forta® er til patienter med osteoporase. Hver tablet indeholder Calkcium, Magnesium, D-vitamin
og K-witamin, der i dette pragparat oger BMD, dvs. maengden af mineral (Kalk) { knogleme.

Vi stotter:

7

DITXOTONQIN
Terantgen

OSYM

Kompromisloes kvalitet fra Biosym
Biosym A/S e TIf. 97 25 20 15 « info@biosym.dk » www.biosym.dk
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Det unikke barn

Af: Signe Keersgaard Mortensen

DFOI
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Som mangearig vejleder i Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
kender Kis Holm Laursen alt for godt til de udfordringer, det kan fgre med
sig, at blive foraeldre til et sveert handicappet eller kronisk sygt barn. | sin
virksomhed ”Det unikke barn” tilbyder hun professionel sparring og
radgivning om de mangeartede problemstillinger hverdagen kan byde pa,
nar man har et barn med en sjeelden diagnose.

Hvad gar man, nar det bliver klart, at ens barn
lider af en sjeelden sygdom, som kun meget fa
eksperter har begreenset viden om? Og hvordan
handterer man behandling, skolegang, special-
undervisning og hverdagen generelt?

Det var blot nogen af de spgrgsmal Kis Holm
Laursen skulle forsgge at finde svar pa, da hun
for 16 ar siden fik en datter med en sjeelden diag-
nose. | dag vejleder og radgiver hun familier i

samme situation — og med de samme spgrgsmal.

Den rigtige radgivning er altafggrende

Kis Holm Laursen er uddannet ergoterapeut, og
de sidste 14 ar har hun veeret frivillig vejleder og
ergoterapeutisk radgiver i patientforeningen
Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta.
Her mgder hun mange frustrerede foraelder, der
ikke faler sig forstaet i magdet med skole- og
sundhedsveesnet.

"Nar man far et barn med et sjaeldent handicap,
gar det op for én, at det er sveert at finde viden.
Mange foreeldre oplever, at de pludselig er de
egentlige eksperter pd omradet, og at de er ngdt
til bringe den opsamlede viden med rundt i
systemet mellem specialisterne. Ofte kan det
vaere en meget udfordrende opgave,” siger Kis
Holm Laursen.

"Mange foraeldre faler sig alene og magteslgse,
og de kan have stor gleede af professionel og
uvildig sparring.”

De mange ar 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 radgivning inden for en reekke omra-
der s& som hjeelpemidler, skolestart, ansggninger
og at blive hgrt og forstaet nar det angar speciel-
le forhold, der vedrgrer det enkelte barn.

“Jeg har oplevet, bade personligt og hos andre,
hvor stor betydning den rette vejledning kan have
- jeg har oplevet, at det gar en forskel i kontakten
med personerne omkring barnet.”

Konkrete ord pa diffuse situationer

Nar man far et barn med en sjaelden diagnose,
opstar der en reekke forskellige udfordringer.
Ifglge Kis Holm Laursen handler mange af pro-
blemerne om at fa sat ord pa nogle helt lavprak-
tiske ting i bade barnets og foraeldrenes daglig-
dag. Ofte skal foreeldrene gare 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 hjeelp fra barnet selv.

"Ofte kan man sagtens blive enige om, hvad der
er det bedste for barnet, men problemet opstar,
nar det kommer til den praktiske udfgrelse. Sa er
det, det bliver rigtig sveert. Fx kan en laerer og en
foreeldre sagtens blive enige om, at en hjeelper
skal stagtte barnet i hverdagen, men hvordan skal
barnet hjeelpes - og hvad er det helt praecis, man
skal ggre og sige? Her kan jeg ga ind og agere
sparringspartner ved at give konkrete rad. Jeg
kan veere med til at bringe kommunikationen pa
ret spor mellem de voksne, ved at saette konkrete
ord pa 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 foreeldre og skolen.”

Fra brandslukning til planleegning og stgrre
overskud

Mange forzeldre mangler bade overskud og over-
blik i hverdagen, nar de far et barn med en sjeel-
den sygdom. Ud over at skulle handterer den
gendrede livssituation konfronteres familien med
belastninger af bade praktisk og falelsesmaessig
karakter, der kan komme til at overskygge daglig-
dagen.

“Familier, der har bgrn med et sjeeldent handi-
cap, lever ofte i en konstant akut situation.
Hverdagen kommer til at handle om brandsluk-
ning, hvor foraeldrene mangler tid og overskud til
at teenke over, hvad de gnsker for familien.
Derfor mister mange det langsigtede perspektiv,”
siger Kis Holm Laursen, der ofte oplever foreel-
dre, der helt har glemt sig selv i den stressede
hverdag.

"De mangler simpelthen tid. Tid til at overskue
fremtiden, tid til at veere sig selv og tid til at teen-
ke over deres liv. | den forbindelse er det vigtig-
ste veerktgj afklaring af barnets behov og plan-
laegning”. Kis Holm Laursen uddyber:

“Ofte handler det om, at der er nogle hverdags-
rutiner i familien, der skal aendres og planleegges
anderledes. Det kan ogsa veere, at barnet skal
have nye hjeelpemidler eller anden statte i hver-
dagen. Her kan jeg veere med til at ga ind og af-
deekke de unikke og konkrete behov, som barnet
og familien star med.”

DFOI
OI-STAFETTEN

Sa er OI-STAFETTEN anno 2014
skudt i gang og vi afslgrer her, hvad
den gar ud pa.

2-2014

Ol-Stafetten udlgser, at et medlem far sta-
fetten og skal skrive et indlaeg til OlI-Maga-
sinet.

Nar det farste medlem har skrevet sit indleeg
til, finder han/hun et nyt medlem der skal
have stafetten, som sa skriver sit indleeg til
naeste blad. Denne finder sa naeste medlem
at give stafetten til, som s skriver et indleeg,
OSV. OSV...

Fremadrettet kan vi sa alle glaede os til at
laese en ny beretning/historie hver gang
Ol-Magasinet udkommer.

Der er ingen krav til indholdet eller lseengden
pa indslaget. Det kan vaere en rejsebeskrivel-
se, hvordan det er at leve med Ol, eller an-
dre gode ideer. Det er kun fantasien der saet-
ter greensen. Der ma meget gerne falge bille-
der med.

Indslaget vil evt. ogsa blive lagt pa DFOI’s
hjemmeside.

Gleed jer til naeste nummer af Ol-Magasinet,
hvor Mads Haldrup starter med stafetten.

Kis Holm Laursen og Berit Landbo
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Arskursus den 3. maj

Den 3. maj blev Arskursus afholdt i Kebenhavn p& Hotel Scandic. Der var stor
deltagelse bade af garvede og nye deltagere. Iszer synes jeg det var en fryd at sa
mange unge var mgdt op denne gang — det er skgnt at se, at de har lyst til at

veere med i foreningen.

Dagens opleeg startede med Thomas Wibling
som skulle holde oplaeg, om man kan veelge
lykken. Her er lidt klip fra hans meget
spaendende og livlige oplaeg:

Thomas er hgreheemmet, mentaltreener og
coach. Han har i sine teenager- og ungdomsar
altid haft fglelsen af ensomhed pa trods af
masser mennesker, venner og fester. £ndring i
folelse af ensomhed skal startes indefra ikke
udefra.

Vores tanker og handlinger pavirker den
feedback vi far fra andre og vores oplevelse af
lykke. Har du negative forventninger til dagen fra
morgenen af eller tror du pa du far en god dag i
dag?

Du kan ikke veere evig lykelig men hvad kan vi
selv gare for at forleenge tiden, hvor vi er
lykkelige...

Lykkens programmering
- Du kan programmer din hjerne til den
tilstand du gerne vil have
- Du kan selv pavirke din tilstand uden at
have behov for udefrakommende
- Nar du teenker pa noget der ggr dig
lykkelig far du en fglelse af lykke

Optimer lykkehandlinger
- Hvad vil jeg
- Ggar noget
- Virker det
1. ja fortseet
2. nej find andre mader
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Ulla Trgjmer fik som 6 mdr. gammel polio og er i
dag el-kgrestols-bruger, men hun rejser alligevel
verden rundt. | 20 a&r har hun arrangeret rejser i
Dansk Handicap Forbund regi.

Efter paralympiske lege i Athen rejste de derned
— nu med adgang til Akropolis. Da hele omradet

var optimal for handicappede efter de krav der er
ved afholdelse af paralympiske lege.

Nar rejsen forberedes, tjek f.eks. hvad stedet
mener med tilgeengelighed, da det kan veere
meget forskelligt i de forskellige lande.

| London er alle offentlige transportmidler let
tilgeengeligt. | EU har du krav pa at have 2 stk.
hjeelpemidler med gratis i flyet. Oplys flyselskabet
om at du er kgrestolsbruger og hvad du skal ha
hjeelp til. Mal og veegt pa karestol. Krav pa at fa
egen stol med ud til gate bade ved afgang og
ankomst.

Ved bestilling i god tid kan man fa lov at blive i
El-stolen ud til fly ved hjeelp af en high loader
(Kgbenhavn).

Tjek flyselskabets regler — da de kan veere
forskellige. Nogle flyselskaber har gratis billet til
hjeelper hvis det er en ngdvendighed for at kunne
rejse. Tjek din forsikring — hvad den daekker —
iseer i forhold til dine hjeelpemidler.

Evt. transportskade skal meldes inden du
forlader ankomst omradet.

Flere oplysninger:
http://danskhandicapforbund.dk/rejseguide
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Christian Hedeskov fortalte om post traumatisk
stress — samt hvordan vores krop reagerer pa
traumatiske oplevelser.

PTSD - en tilstand der er karakteriseret ved:
- Folgetilstand til traumatiske oplevelser
- Haijt beredskab, altid pa vagt
- Indre uro, speendinger, smerter
- Undgaelsesadfeerd
- Tendens til at isolere sig fra andre
- Flashbacks, patraengende erindringer,
dramme, tanker
- Varighed fra maneder til ar

|

lh:;-" Tl
PTSD rammer vores autonome nervesystem
som styrer kroppens indre tilstand, vores

beredskab og vores mobilisering af energi. Det
fales som om man er ude af balance.

Forstyrrelser i kroppens tilstand:

- Du liggeroligt i din seng men hjertet
hamrer lgs

- Du er traet og energiforladt

- Mistet lysten til at spise og fordgjelsen er
gaet i sta

- Du er konstant anspaendt og urolig indeni.

Ol og traumer:

Man bliver ikke ngdvendigvis bedre til at takle det
med tiden ... Traumer er en del af livet - men de
behgver ikke vare hele livet. Underkend ikke
betydning af feellesskabet i forhold til det at
kaperer traumer. Feellesskabet er et modpol til
traumet — men man er som traumatiseret ikke
altid selv i stand til at tage kontakt til
feellesskabet.

Feellesskabet i foreningen er virkelig veerdifuldt!
Hvad er det der hjeelper?

- Selvregulering (vejrtraekning, gatur, sgvn)

- Ressourcer

- Regulering

- Muligheder

- Robusthed

- Stabilisering

- Forandringsmuligheder

DFOI
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Lea Stigel Nielsen — Let ramt af skjult handicap.
Lever med AMC — har altid gaet i almindelig
folkeskole og veeret pa efterskole. Har stort
hjeelperbehov og har med tiden leert at fa et
professionelt forhold til sine hjeelpere.

Overtalte sine forzeldre til at hun matte ga til dans
pa trods af foreeldrenes skepsis overfor om hun
kunne leve op til kravene. Lea gik til dans i flere
ar 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 veelge deres EGEN vej. Det
handler om at acceptere sit handicap — men man
vil hele tiden stgde pa nye problemstillinger i
forhold til sit handicap. Omkring det med at fa
barn 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 bagrnene. Her fik de
fremvist politibiler, skydevaben opmagasinering
0g meget andet. Frivillige politibetjente havde
stillet sig til radighed for at give barnene denne
oplevelse.

Det var ogsa en oplevelse for de 3 feedre der sa
sig "ngdsaget” til at deltage i turen. ;-)

Arsmgdet var fyldt med god energi og vi siger tak
til alle jer der deltog og medvirkede til at ggre 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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Arsberetning 2013

Sgndag den 4. maj 2014

Selvom der er et stgrre forberedelsesarbejde vil
dagen i dag altid veere en dag jeg ser frem til. For
det er sjeeldent man ser frem til en dag, hvor man
skal se tilbage...

Det er jo dagen i dag hvor vi gar aret op, sku-
er tilbage, laver opggrelse eller status om man
vil. Med andre ord — beretter om aret der "gak”.

DFOI kom ud af et jubileeumsar sa derfor har
det forgangne ar, 2013, naturligvis — og neermest
heldigvis — veeret lidt mere rolig og knap sa hek-
tisk. Men 2013 har pa ingen mader veeret et dar-
ligere ar. Det har vaeret ganske skant.

Man kan naeppe klandre vores bestyrelse for at
ligge pa den lade side. For knapt var champag-
nepropperne sprunget og nytarstorsken forteeret,
farend vi alle mgdtes pa vores hyggelige lille mg-
dested pa Fyns-land for at holde bestyrelsesmg-
de, hvor kassereren straks gjorde status over det
forgangne ar.

2013 blev aret hvor vi for alvor overgik til elektro-
nisk indbetaling af medlemskabet. Og som sa
mange andre er vi med tiden blevet meget rigere
pa erfaring. Faktisk sa erfaringsrig, at vi videre-
udvikler os i det igangvaerende ar, i hvert fald
med hensyn til elektroniske betalinger.

Det var i 2013 vi satte os dét mal, at vores ar-
rangementer skulle kunne betales via vor hjem-
meside. Men som mange sikkert er bekendt gar
det jo ikke altid som praesten praediker — eller for
den sags skyld NETS.

Ressourcerne bliver feerre og feerre og knaphe-
den gges kun af, at der i dag er flere om feerre
midler. Ikke mindst derfor var det gleedeligt at se,
at generalforsamlingen i 2013 bakkede massivt
op om bestyrelsens anbefalinger om en mindre
kontingentstigning. Et stigning, der rent faktisk
kan afleeses direkte i regnskabet senere. Endnu
mere gleedeligt er det at se at vi faktisk ikke har
mistet nogle medlemmer pa stigningen. Ganske
vist er der et fald pa naesten 10 medlemmer, men
det er vist det man kan henfgre under statistisk
usikkerhed.

DFOI
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Aret var knapt begyndt inden mit fgrste made i
Ol-regi fandt sted — og endda her pa hotellet.
Sjeeldne Diagnoser havde et nordisk mgde hvor
flere udenlandske sygdomsbeksempende organi-
sationer var indbudt med henblik pa at styrke det
nordiske sjeeldne-samarbejde.

| den forbindelse ogsa den norske Ol-fore-
ning, hvis formand inviterede p& middag og erfa-
ringsudveksling.

Selvom der, trods alt, er mange store kultur-
forskelle mellem Danmark og Norge er der som
bekendt ogsa mange ligheder. Og det var slaen-
de sa 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 ngdvendigt.

For DFOI forlgb 2013 ganske som det plejer med
vores arrangementer. Og nar det er sagt er det
veerd at bemaerke, at det jo rent faktisk er stort i
sig selv, at en lille forening kan vaere SA aktiv for
— og blandt — dets medlemmer.

Det blev til velkendte steder da vi holdte ars-
kursus og sommerlejr i henholdsvis Fredericia og
Korsgr. Og en ekstra lille sommerlejr blev det
endda til da en god handfuld yngre mennesker
tog rygsaekken pa nakken og drog mod de var-
mere lande for at leere hinanden bedre at kende
og for at fa stiftet bekendtskaber med nye og
fremmede kulturer og mennesker med Ol.

| den lidt mere alvorligere ende — nogen vil ma-
ske oven i kgbet mene kedeligere — ja sa havde
vi forpremiere pa hotellet her, da vores voksen-
kursus kom til Kgbenhavn. 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 sammenhaeng, da de nordiske Ol-for-
eninger, samt folk med interesse for Ol i Sverige,
mgdtes til skaldt fagseminar, samt bestyrelses-
mgde. Det var i sandhed to vigtige mgder, der
blev afholdt her. Interessant var det, eksempel-
vis, at hgre lsege A spgrge lsege B om anven-
delse og dosering af medicin og koordinere det
med leege C — sddan at Norden kunne ga i ret-
ning af en mere ensartet behandling.
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Efter vores fagseminar var der mgde i Ol-Nor-
den, hvor der blev udvekslet erfaringer og lagt
planer for fremtidens nordiske feelleskab og sam-
arbejde.

Nar nu jeg er ved at berette om samarbejdet med
udlandet var det ogsa i 2013, at vi matte indse at
vi matte nedprioritere arbejdet en smule i vores
europeaeiske paraplyorganisation, OIFE. Det er ik-
ke sadan, at vi ikke laengere 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 paneuropeeisk feriekoloni for unge
med Ol.

En swip-tur — eller hit and run — til USA blev det
ogsa til for Kis, der deltog i en amerikansk konfe-
rence om behandling af bgrn og unge. Hjem kom
hun med mange siders rapporter om behandlin-
ger, muligheder og rad som straks herefter er vi-
deregivet til behandlersamfundet i Danmark.

DFOI har sammen med Sjeeldne Diagnoser vee-
ret indkaldt som hgringspartner i forbindelse med
at Kennedy Centret nu er nedlagt og lagt ind un-
der Rigshospitalet. Vi har bidraget til hgrerings-
svaret vedr. Kulturministeriets Bladpulje, der nu i
dag reelt er omlagt til en erhvervsstgtteordning
og dermed ikke kommer Ol-Magasinet til gode
lzengere. Et hgringssvar blev der ogsa afleveret
vedr. en opgradering af radiografuddannelsen.
Et omrade som jo har meget stor betydning for
personer med Ol.

Og netop radiograferne... Ja, deres organisation
satte mig steevne i Kgbenhavn tidligere pa aret
hvor de gerne ville leere nogle af deres sakaldte
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 gare noget ved”.

Sa pt. arbejdes der pa at lave en slags infor-
mationskampagne til radiografer s personer
med Ol far en maske lidt blidere behandling, kor-
rekt behandling, stralebeskyttende behandling
med mere nar nu man tropper op for at lade sin
krop gennemfotografere af eksempelsvis et rgnt-
genapparat. Arbejdet tager tid — og forhabentlig
kommer der nyt i lgbet af aret.

DFOI
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Pa falderebet er der altid mere at berette om.
Listen fgles uudtemmelig — men jeg vil forsgge at
lave en afslutning her hvor jeg beskriver lidt af en
samtale kasserer, Jens Schultz, og jeg havde pa
et tidspunkt.

Han kommer nemlig en dag og forteeller, at
NU er regnskabet endelig feerdigt og at det hele
passer pa en prik. Kort efter — maske en uges tid
efter, kommer Jens igen og siger, at NU er regn-
skabet altsa rigtig feerdig. Igen. Nu kommer der
altsa ikke mere. Jens forteeller mig, at der lige var
nogle faktorer der aendrede sig sadan at vi nu alt-
sa har et underskud i starrelsesordenen et halvt-
hundrede-tusinde. Min reaktion var et stort smil.

Og ja — som den gode vestjyde jeg er fore-
traekker jeg jo til hver en tid godt kesbmandsskab
0g saetter pris pa sorte tal.

Men de rgde tal gjorde mig glad. Jeg sagde til
Jens, at vi kunne veere stolte over at veere med i
en organisation, hvor vi havde et underskud af
denne starrelse — altsa 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 gleede for alle
vores medlemmer. Og dét er da veerd at smile
over.

four /5

Karsten Jensen
formand anno 2014
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DFOI regnskab 2013

Denne og efterfglgende side giver en oversigt af foreningens regnskab for 2013.
Det af revisor reviderede arsregnskab kan fremsendes ved gnske herom.

2012 2013
Girokonto 4120744 Danske Bank 44.730 -
Check konto Kronjylland 29.272 19.053
Guldkonto Kronjylland 204.463 370.386
Forening Kronjylland 3.304 41
Garant Kronjylland - -
Sydbank kontingenter NETS 31.044 7.273
Giro Danske Bank Landsindsamling 23.589 30.892
Sydbank aftalekonto 300.000 200.000
Likvide midler 636.402 627645
A.contobetaling 2008 1.708 1.708
Forudbetaling Sommerlejr 2013 75.063
Inventar - 4.799
Ikke likvide aktiver 76.771

Aktiver i alt 713.173 634.152

Skyldige belpb

Revision 2013 6.250

Handicappuljen: Ikke forbrugt 2011* 55.443 55.443
Aktivitetspulje: lkke forbrugt 2010 * 7.366 7.366
Aktivitetspulje: ikke forbrugt 2011 27.436

| alt 096.495

Pr. 1. jan. 2013 767.357 616.678

Arets resultat -150.679 -45.335

Pr. 31. december 2013 616.678 571.343

Passiver i alt 713.173 634.152

De her viste to sider er hovedregnskabet. Hvis det gnskes, kan det fulde regnskab inkl. revisionsrapport
rekvireres ved henvendelse til nedenstaende.

Med venlig hilsen

Jens Schultz
js@dfoi.dk

=
‘
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Kontingenter

Gaver og landsindsamling
Sum

Egenbetalinger ved aktiviteter
Annoncesalg

PR og Bogsalg

Sum

Renteindtagter

"Egne indteegter”

Tilskud

Aktivitetstilskud 2013 - 2014
Aktivitetstilskud 2011 overfert 2012
DriftstilskudTips og lotto 2013
Overfert fra handicappulje iflg brev
Handicappulje 2013

Handicappulje overfert fra 2012
Bladpuljen

Tilskud i alt

Indtaegter i alt

DFOI 2-2014
Indtaegter
2012 2013
35.850 35.000
7.950 8.113
43.800 43.113
135.105 61.600
- 8.000
1.950
137.055 69.600
2.648 6.910

90.000
49.374 139.374
177.309

221.242

40.029 261.271

761.457

100.000

180.702

- 180.702
205.893

171

606.390

Arskursus

Sommerlejr
Forasldre/voksenkursus
Ungdomsaktiviteter
Barneaktiviteter
Konferencer m.v.

Ol magasinet

Ol magasinet porto
IT + NETS
Jubilz2umsskrift

Madeudgifter og forplejning

Karsel

Porto

Kontorhold og administration
Telefon

Foreningsvejledning
Repraesentation og forsikring + gebyr
Tilbagebetaling af bladtilskud tidl. Ar
Revision 2013

overfart til daskning fra 2012
Renterudgifter

Resultat fer ikke forbrugte midler

Aktivitetspuljen ikke forbrugt 2011 p

Resultat efter ikke forbrugte midler

Udgifter
2012
301.605
233.051
123.220
1.385
30.395
30.656

25.099

23.759
11.211

14.287
29919
16.853
16.953
3.600
4.173
8.396

874.571

-113.114
-27.436
-140.550

2013

271.011
115.573

84.331
11.000

41.754

26.885
15.459
5.650

28.082
28.848

6.503
4.500
1.287
2.981

2.166

11.019
6.250 4.769
651.725

-45.335

-45.335
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Dansk Forening for U

OSTEOGENESIS IMPERFECTA

Nedkogt referat fra DFOl’s
generalforsamling

Sgndag den 4. maj 2014 —kl. 10
Scandic Hotel Sydhavnen

Dagsorden i henhold til foreningens
vedtaegter:

1. Valg af dirigent og stemmeteellere

¢ Hans-Helge Svendsen blev valgt som
dirigent.

e Marianne Beck og Birthe Byskov Holm,
som stemmeteellere.

2. Formandens beretning

¢ Formanden laeste beretningen. Der var
ingen kommentarer og den blev
godkendt.

3. Fremlaeggelse af det reviderede regnskab
for 2013, herunder fastsaettelse af kontingent

o Kassereren gennemgik det reviderede
regnskab, der herefter blev godkendt.
e Kontingent forbliver uaendret.

4. Indkomne forslag

e Der var ingen indkomne forslag

5. Valg til bestyrelsen

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

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

6. Eventuelt

e Formanden hilste velkommen til de nye
bestyrelsesmedlemmer og suppleanter og
takkede de afgadende Birthe Holm,
Christina Davidsen og Maiken Petersen.
Der var en seerlig tak og blomster til
Birthe for hendes mange ars (25)
bestyrelsesarbejde.

e Niels Chr. Nielsen meddelte at det var
hans sidste periode i bestyrelsen.
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e Kirsten Lykkegaard fortalte, at hun havde
nogle bagger med omkring behandling af
traumer.

e Birthe Holm fortalte som formand for
Sjeeldne Diagnoser:

- Guldkunde i det sociale system lavet
for ca. 10 ar siden er blevet brugt af
SD i mange forskellige sammenhaen-
ge. Lige nu bruges den i forbindelse
med den nationale handleplan.

Der skal i SD laves en ny guldkunde
undersggelse. Det nye spgrgeskema
til undersggelsen bliver snart lagt pa
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
sundhedsveesnet, bl.a. med hensyn til
de to centrer. Der foregar revision af
speciale planen. De 2 centrer arbejder
pa hvordan de skal kunne handterer
de voksne med sjeeldne sygdomme.

- SD vil gerne have erfaring og viden
om sundhedsveesnets tilgang til folk
med Ol.

Kl. 11:45 - Kunne dirigenten med tak for god
ro og orden haeve generalforsamlingen.

Efter generalforsamlingen (og inden frokosten)
samledes den nye bestyrelse for at konstituere
sig og fordele de kommende arbejdsopgaver:

Denne liste ma grundet pladsmangel desveaerre
vente til naeste udgave af Ol-Magasinet.

For generalforsamlingens start, var der
afsat tid til en evaluering af arskurset.

Som fglgende:

e Tilfredshed med hotellets service pa trods
af mange gaester sammen med o0s.

e Spaendende program — aergerligt at
ungdommen ikke hgrte Thomas Wibling

e Ros til Patricks for godt arrangement

e Der blev efterlyst evt. indlaeg om Forsteo
— den nye behandling

e Viden om, hvad Ol gar ved andet end
knoglerne

e Workshop hvor man gik mere ind i
emnerne f.eks. omkring SE — med
Christian Hedeskov
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Besgget pa Kgbenhavns
politistation

Af: Maja

Vi var pa ars magde med Ol-foreningen i Kaben-
havn, og vi boede pa hotel Scandic i Sydhavnen.
Der var planlagt, at alle bgrn skulle ind og se Ka-
benhavns politistation. Alle karte med bussen,
ogsa dem med karestol.

Da vi kom til politistationen blev vi mgdt af politi-
manden Bjarke. Han fortalte, at det var den poli-
tistation med flest anholdelser. Da vi kom ind, sa
vi der, hvor man bliver arresteret. Der var to
slags celler, i den bedste celle var der en tree-
baenk og et teeppe. | 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 sa politibilerne. Vi fik lov til
at prgve at sidde inden i politibilerne. De larmede
meget, nar der var udrykning pa. Der var des-
veerre ingen politihunde hjemme. Bagefter sa vi
deres vaben og udstyr, de havde en mp5, en
handpistol, en politihjelm, en gasmaske, en politi-
vest, en knippel og nogle gasbomber samt en
spraydase med taregas i. Da vi havde set og rart
alle tingene gik vi. Vi ventede pa busseni 15
min., sa karte vi hjem til hotel Scandic i Sydhav-
nen. Det var en sjov tur ;-)
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Klokken er 12:30 og du
er anholdt

Af: Emilie og Rasmus

Da bussen rullede ind p& Halmtorvet, kom en
uniformeret betjent lgbende og bragte bussen til
standsning. Det var heldigvis bare Bjarke der
skyndte sig, for at forteelle at det var et helt fint
sted at holde.

Bjarke er Runes bror, og han tog imod bgrnene,
der var med pé arskursus 2014, for at byde dem
velkommen til en rundvisning pa Station City,
som ligger pa Halmtorvet i indre Kgbenhavn.

Farst 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 sma
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 bgrne-
hgjde.

Derefter gik turen, gennem de smalle gange, di-
rekte til vagtstuen. Her holder betjente gje med
personerne i detentionen, pa overvagningska-
meraerne. | vagtstuen holder man ogsa gje med
hvor de forskellige patruljevogne befinder sig, sa
man hurtigt kan sende den naermeste vogn af
sted til opgaver i naerheden. | vagtstuen var der
mange skaerme, og selv om det der blev fortalt
var speendende, var det lidt sveert at holde fo-
kus... der blev nemlig vist fodbold pa en af skeer-
mene :-)

Sa gik turen mod keelderen for at kigge pa ud-
styr. | keelderen var der alle muligheder for at af-
prave sirener og blik pa de mange politibiler, og
der var ingen tvivl om at Bjarke og en af hans
kollegaer blev meget populeere da de fandt hjel-
me, skudsikre veste, pistoler, maskinpistoler og
gasgranater frem, som alle kunne se og rare ved.

Sa var turen slut, og der blev lige ganske kort tid
i solen, pa det lokale loppemarked, inden bussen
igen karte retur til hotel Scandic i Kgbenhavns
Sydhavn.

Mange tak til Rune og Bjarke for den gode ide,
og den fine rundvisning pa politistationen.
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Ny aftale om vederlagsfri fysioterapi

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

Indgaelse af ny aftale mellem Danske Fysioterapeuter og Regionernes Lgnnings-
og Takstnaevn om gkonomien i vederlagsfri fysioterapi, for at fjerner risiko for en
forestaende honorarnedsaettelse og giver mere kontrol over gkonomien fremover.
Aftalen skal sikre, at holdtraening bliver den primaere behandlingsform for patienter

med progressive lidelser.

Nedenstaende er en sammenfatning af en artikel
fra "Fysioterapeuten’.

Modtager man vederlagsfri fysioterapi pa grund
af sin funktionsnedseettelse, som falge af en pro-
gressiv sygdom, skal man fortrinsvis have hold-
traening.

Fra 2015 ma max 15 % af behandlingsydelser
givet til gruppen med progressive lidelser i ord-
ningen for vederlagsfri fysioterapi veere individu-
elle behandlinger. Det er resultatet af en aftale
mellem Danske Fysioterapeuter og Regionernes
Legnnings- og Takstnaevn, der samtidig eliminerer
risikoen for en umiddelbart forestdende nedsaet-
telse af honorarerne.

Denne aftale opfylder Danske Fysioterapeuters
gnske om sammenlsegning af de to gkonomi-
protokollater, der regulerer gkonomien i den ve-
derlagsfri ordning for henholdsvis sveert fysisk
handicappede og patienter med funktionsned-
seettelse som fglge af progressiv sygdom, som
ikke er sveert fysisk handicappede. Nar det har
veeret veesentligt for Danske Fysioterapeuter at
fa sammenlagt de to grupper i gkonomiprotokol-
latet, skyldes det blandt andet, at mange patien-
ter fejlagtigt har veeret registreret i begge grup-
per, hvilket har betydet, at gkonomirammen har
veeret baseret pa forkerte tal. Der bliver derfor
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fremover et bedre udgangspunkt for at overholde
den gkonomiske ramme og dermed undga ned-
seettelse af honorarerne.

Af samme grund er parterne blevet enige om, at
den overskridelse af rammen pa 15,7 millioner
kroner, som Regionernes Lgnnings- og Takst-
naevn har opgjort for 2012, er forbundet med sa
meget usikkerhed, at det ikke skal give anledning
til honorarnedsaettelser, og det er samtidig aftalt
at heeve rammen for 2013 med 2 procent, sva-
rende til 14,9 millioner kroner, hvilket forebygger
risikoen for endnu en honorarnedseettelse.

Flere skal treenes pa hold

Der er dermed rent bord, inden det skal praktise-
res. Til gengeeld skal der ifglge aftalen strammes
op pa brugen af individuel behandling i forhold til
patienter med progressiv sygdom.

Ifglge Sundhedsstyrelsens vejledning, skal be-
handlingen som udgangspunkt besta af holdtree-
ning, som det har veeret geeldende, siden grup-
pen fik adgang til vederlagsfri fysioterapi i 2008.

| 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, far malet i den nye aftale om at fa re-
duceret de individuelle behandlinger til maksimalt
15 procent, er naet.

Men dobbeltregistreringerne spiller ind, sa vurde-
ringen i Danske Fysioterapeuter er, at malet ikke
er sa fiernt, som det lyder. Desuden er der aftalt
en glidende overgang, saledes at greensen er 50
% i 2013, 40 % i 2014, indtil aftalen endeligt er
implementeret med 15 % i 2015.

Hvis behandlingen overskrider den aftalte graen-
se, har parterne aftalt, at der sker et fradrag i den
arligt regulerede gkonomiske ramme.

For at kunne gje med udviklingen vil den enkelte
fysioterapeut kunne se sin individuel behandling
til den progressive gruppe i en kontrolstatistik,
der udsendes i foraret 2014. Desuden er det af-
talt, at samarbejdsudvalgene skal undersgge
baggrunden i de tilfaelde, hvor fysioterapeuter
bruger mere end fire normalbehandlinger i gen-
nemsnit pr. patient eller udfgrer hjemmebehand-
linger for patienter i den progressive gruppe, 0g
derefter eventuelt fastsaette seerlige greenser for
den enkelte fysioterapeut.

Godt afseet for forhandlinger

Tina Lambrecht, formand i Danske Fysioterapeu-
ter roser aftalen og er et godt afsaet for de fore-
stdende forhandlinger om fornyelse af overens-
komsten. "At vi har undgaet en honorarnedseet-
telse og faet en udvidelse af rammen for 2013 er
udtryk for, at Regionernes Lgnnings- og Takst-
naevn har veeret villig til at lytte til de forbehold, vi
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havde til opggrelserne i stedet for blot at skeere
igennem og forlange nedseettelse 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 veere patienter i den pro-
gressive gruppe, der vil opleve at fa mindre indi-
viduel behandling fremover, men forventer ikke,
at problemet er uoverskueligt, hvis det lykkes at
komme dobbeltregistreringerne til livs.

9

¢

"Det har vaeret en forudsaetning fra starten, at de
her patienter fortrinsvis skulle have holdtraening,
0g jeg tror, at det vil vise sig, at de rent faktisk
ogsa far det, nar der bliver ryddet op i tallene”.

Patienten skal registreres
korrekt med det samme

For at nd malet om at fa reduceret de individuelle
behandlinger til maksimalt 15 procent i gruppen
med progressiv sygdom, er det alfa og omega at
undga at sveert fysisk handicappede patienter re-
gistreres i den progressive gruppe. Forkerte regi-
streringer fra laegen og i fysioterapeutens afreg-
ning til regionen har hidtil vaeret et stort problem,
og det er derfor vigtigt, at patienterne registreres
korrekt fra starten og altsa ikke registreres som
tilhgrende den progressive gruppe og senere
flyttes til gruppen af sveert fysisk handicappede.
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Sundhedsstyrelsens definition for Vederlagsfri fysioterapi

8. september 2009, Opdateret 24. februar 2014

Vederlagsfri fysioterapi er som udgangspunktet
malrettet personer med sveert fysisk handicap. |
2008 blev ordningen udvidet, s den ogsa omfat-
tede personer med progressive sygdomme tidli-
gere i sygdomsforlgbet, hvor de endnu ikke har
udviklet et sveert fysisk handicap.

Formalet med den fysioterapeutiske indsats er
at forbedre funktioner, vedligeholde funktioner
eller forhale forringelse af funktioner.

Vederlagsfri fysioterapi kan efter leegehenvisning
gives til bgrn og voksne, som opfylder en raekke
fastsatte kriterier. For yderligere information om
kriterierne henvises til Sundhedsstyrelsens Vej-
ledning om adgang til vederlagsfri fysioterapi,
herunder den dertil hgrende diagnoseliste.

Vederlagsfri fysioterapi til personer
med sveert fysisk handicap

For at blive henvist til vederlagsfri fysioterapi til
personer med sveert fysisk handicap skal perso-
nen opfylde alle fglgende henvisningskriterier:

e Man har et sveert fysisk handicap

o Tilstanden er varig

e Man har en diagnose, som er opfattet af
diagnoselisten
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Vederlagsfri fysioterapi til personer
med funktionsnedsaettelse som
falge af progressiv sygdom

For at blive henvist til vederlagsfri fysioterapi til
personer med funktionsnedsaettelse som faglge af
progressiv sygdom skal personen opfylde alle
falgende henvisningskriterier:

e Man har en funktionsnedsaettelse som
falge af en progressiv sygdom

o Tilstanden er varig

e Man har en diagnose, som pa
diagnoselisten er klassificeret som en
progressiv sygdom

o Diagnosen er stillet af sygehusafdeling
eller specialleege i neurologi, reumatologi
eller andet relevant speciale
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Behandlersystemet far ikke samlet tradende

tilstreekkeligt

Af: Berit Landbo

Der er mange falelsesmaessige kvaler, nar man har et barn med knogleskarhed.
Som foreeldre 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 for-
ste hun gjorde, at goog-
le sygdommen, for at
finde ud af, hvordan hun
skiftede sin lille pige
uden at komme til at
forarsage brud under-
vejs.

Men jeg kunne kun finde
faglitteratur og det jeg
havde brug for, var jo at
fa svar pa, hvordan jeg undgik at braekke knog-
lerne pa min lille pige. Hun var sa sart som glas
og braekkede noget, bare man pustede til hende.
Og jeg havde brug for at fa at vide, hvordan man
som familie far et godt liv med det her handicap,
men den viden kunne jeg ikke finde, siger Berit
Landbo, som med hospitalets hjaelp fik kontakt til
en familie, der havde vaeret 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 bgrn og voksne, der forteeller om
livet med osteogenesis imperfecta. P4 den made
har barn og familier, som rammes af sygdommen
en indgang til det anderledes liv, som fglger. Et
liv, hvor man som foreelder ofte ma fungere som
barnets advokat.

Nar barnet skal have ny kgrestol

Jeg synes ikke, at behandlersystemet far samlet
tradene tilstreekkeligt. Som foraelder er man selv
edderkoppen i midten af spindet og skal forsgge
at fa tingene til at heenge sammen, og det er
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sveert. Det er nemt for en rygkirurg at sige, at

barnet skal have en ny karestol, nar det er for-
eeldrene selv, der skal Igfte den besked videre
og dermed ha’ ansvaret for at Igse problemet.

Jeg tror, det ville hjeelpe meget, hvis behandlerne
nogle gange holdt feelles konferencer, hvor alle
problemstillinger blev vendt, s& man kunne lave
en mere samlet indsats, siger Berit Landbo, hvis
datter i dag er ti &r gammel.

"Men jeg kunne kun finde faglitteratur,
og det, jeg havde brug for, var jo at f&
svar pa, hvordan jeg undgik at braekke
knoglerne pa min lille pige”.

Finde den rette balance

Ifglge Berit Landbo er man som foraelder meget
ofte usikker pa, om man treeffer de rette valg for
barnet.

For med sa skrgbelige knogler kan alle fejltagel-
ser medfgre 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 veere
lidt risikabelt, spgrger jeg mig selv, hvad den ret-
te balance er. Og svaret for mig er, at hvis hun
far en oplevelse ud af det, sa er det nogle gange
risikoen veerd. Man kan ikke pakke barnet ind i
vat hele tiden, for s& bliver det ikke socialiseret.
Men jeg kender godt fglelsen af, at nar Maja er
ude af syne, sa ligger det i baghovedet, at jeg
kan blive ringet op og fa at vide, at der er sket
noget med hende. Men det skal man prgve at
leegge fra sig, for det giver jo livskvalitet for bar-
nene, at de far lov til at prgve nogle ting.
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Hvilket kort skal du nu veelge?

Region KOBONHAVN KOMMUNE
Hovedstaden L J0 0 0 %
e ‘BRGITIE BAAGEE
AUSTRALIENSVES 17 ™. 69 20 50 06

12345678 - 1234 -1

FORNAVN EFTERNAVN
VEJNAVN 5
1234 NAVNBY
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Er man ikke forvirret, sa blive man det?
(Var det ikke meget lettere med et VISA? Red.)

Den 1. august 2014 treeder de nye regler i kraft for, hvornar, hvor og om du er
deekket af den offentlige sygesikring, nar du er pa ferie.

Nuveerende regler:

Gult sundhedskort

Det gule sundhedskort deekker udgifter til be-
handling af akut sygdom. Du er daekket af det
gule sundhedskort i fglgende tilfeelde:

e Nardurejseriet EU og EZS land.

e Din rejse er pa mindre end en maned.

e Du har en kronisk lidelse som eksempelvis
sukkersyge, astma, cancer, men kun hvis din
kroniske lidelse er stabil. (Husk at sgge
forhandstilsagn om forsikringsdaekning).

e Du har et akut opstaet behov for leegehjeelp,
lseegeordineret medicin, sygehusophold og -
behandling. Kortet deekker her kun for
"almindelig sygehusklasse" eller tilsvarende
pa privathospital i det pageeldende land.

e Din rejse er en ren ferierejse eller studierejse
uden andre formal. Hvis du blandt andet
inkluderer arbejde pa ferien, sa daekker
kortet ikke.

e Hjemtransport ved dgdsfald.
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Du kan dog risikere at skulle betale i forbindelse
med behandling med det gule sundhedskort:

Ved hospitalsindlaeggelse kan der via den
dggnbemandede vagtcentral stilles
betalingsgaranti, sa du ikke selv skal laegge
ud. Telefonnumret til vagtcentralen er anfart
pa bagsiden af det gule sundhedskort.

Ved anden behandling end
hospitalsbehandling kan udenlandske leeger
anmelde behandlingsudgifter direkte til SOS
International A/S, hvilket er udbredt pa store
turiststeder. Hvor dette ikke kendes, skal du
selv laegge ud og sgge refusion hos SOS.
Hvis du ikke har det gule sundhedskort med,
eller det ikke bliver anerkendt, ma du selv
lsegge ud, og efterfglgende sgge refusion
hos SOS.


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

Blat sundhedskort

Varer din rejse mere end en maned, sa skal du
have fat pa det bla sundhedskort.

Du er deekket af det bla sundhedskort, i fglgende
tilfeelde:

e Nar durejseriet EU og EZS land.

» Din ferie varer laengere end en maned, dog
maksimalt ét ar

e Alle typer ophold - ogsa under
forretningsrejser.

e Du har en kronisk lidelse, og du under
opholdet far behov for efterbehandling eller
lignende. (Men du kan ikke udskyde en
nadvendig behandling for at fa den i
udlandet.)

» Du far brug for lzege- og hospitalshjaelp,
tandlaegehjeelp og medicin m.m. Du er
daekket efter samme regler og vilkar, som
geelder for det pagaeldende lands
indbyggere.

o Daekker ikke hjemtransport.

Med det bla sundhedskort stilles du som
offentligt sikrede i opholdslandet, og det
betyder fglgende for betaling i forbindelse
med behandling med det bla sundhedskort:

e Ved hospitalsindleeggelse opkraeves du
normalt kun eventuel egenbetaling.

e | nogle lande for eksempel Frankrig, Belgien
og Luxembourg skal du selv betale hele
regningen og efterfglgende sage refusion i
den lokale syge(for)sikring i landet eller efter
hjemkomst gennem kommunen.

Hvis du ikke har det bla sundhedskort og far
behov for det, kan en erstatningsblanket i
hastetilfeelde rekvireres i kommunen og
faxes til et udenlandsk hospital. | andre
tilfeelde ma du selv betale hele regningen, og
efterfglgende sgge refusion gennem
kommunen. Hvis du ikke har det bla
sundhedskort, kan egenbetalingen hos en
laege blive starre, end hvis kortet vises.
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De nye regler, pr. 1. august 2014

Efter 1. august 2014 kan du ikke leengere bruge
dit gule sundhedskort som rejseforsikring. | ste-
det kan du benytte det bla EU-sygesikringskort

eller en privat rejseforsikring.

De nye regler betyder desuden, at du pa rejse i
Europa er daekket pa lige fod med borgerne i det
land, du besgger. Derfor kan du risikere at skulle
betale en god del selv, hvis du kommer ud for en
ulykke. Derfor er et godt rad, at du tjekker, hvor-
dan du er stillet, hvis du skulle risikere at komme
ud for en ulykke péa 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 leegebehandling. Ogsa i Italien og
Spanien risikerer du at skulle betale selv. Derfor
er det en god idé at tjekke, hvordan du vil veere
stillet pa et ferie.

Det gule sundhedskort og EU-sygesikringskortet
(det bla kort) kan ikke bruges uden for Europa.
Du skal i stedet have en privat forsikring.
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Sid godt!

Har du tjekket kgrestolen i dag?

Passer armiznene | hajden?

Bliver hjulene bremset af snavs? Passer fodstetterne | hajden?

b
shop.soclalstyrelsen.dk/products/sid-godt Cu@
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Hvad er en DHIF-sportsskole?
Det er et idraetstilbud for bern og unge i sommerferien.
Det er masser af aktiv bevasgelse i dagtimerne.

Skal du med pa sportsskole i ar?
e Erdumellem 7 og 17 ar?
¢ Vil du med til idreet og feellesskab?

e Erdu klar til masser af sommersjov?

| 2014 har vi sportsskoler 9 steder i Danmark
Glostrup, Kebenhavn og Vordingborg.
Odense og Aabenraa.

Aarhus, Viborg, Randers og Aalborg.

Find din sportsskole her:
www.dhif.dk > Aktiviteter > Sportsskoler
- eller scan QR-koden.

I Hovedsponsorer

Trygheds
gruppen

HANDICAPDRAT  bRESSALIT.

Dansk Handicap Idraets-Forbund
udbyder sportsskoler i tast samarbejde med lokale
idrastsforeninger

Hvem er malgruppen?

Piger og drenge i skolealderen (ca. 7-17 ar) med en funktionsnedseattelse - eksempelvis et
udviklings-handicap, et bevaegelseshandicap/fysisk handicap eller et synshandicap.
Transport til og fra sportsskolen er deltagernes ansvar. Hvis en deltager har et
personligt hjaelperbehov til f.eks. omklaedning, toiletbesoag eller i spisesituationer, skal
man have sin egen hjalper med.

Form og indhold

Sportsskolen ligger i dagtimerne og varer tre, fire eller fem dage. Sportsskolerne har flere
idreetter pa programmet, og der er lokale variationer i dagsprogrammerne. Man tilmelder
sig i én bestemt idraet, som man folger hver formiddag. Om eftermiddagen er der andre
aktiviteter, sa deltagerne kan mede hinanden pa tvaers af idraetslinjerne.

Tilmelding - hvordan?
Der er elekronisk tilmelding via DHIF’s hjemmeside. Tilmeld dig pa din sportsskoles
side: www.dhif.dk > Aktiviteter > Sportsskoler. Vaelg din sportsskole.

) ~ Hvad koster det?

\ Prisen afhaenger af sportsskolens varighed. Det koster kr. 100,- pr. dag, sa en

.9.15”(0(% \  sportsskole pa fire dage koster kr. 400.
Q N\
S \

. T-shirts og diplomer

. L \. Alle deltagerne far en sportsskole-T-shirt og et sportsskolediplom.

§ \
'(75‘60

4.%"0,‘(3‘)\&*’

\
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Sjeeldne sygdomme skal hgjt pa den .. o g Splinalingnoss

europaeiske dagsorden

Morgendagens europeeiske beslutningstagere gar ind for et gget europaeisk samarbejde om
sjeeldne sygdomme. Det viser en aktuel rundspgrge, som Sjeeldne Diagnoser har gennemfgart
blandt de danske kandidater til Europa-Parlamentet i forbindelse med den internationale

Sjeeldne-dag 2014.

Det anslas, at over 30 millioner europaeere lider
af en sjeelden sygdom — mange er bgrn, der ven-
ter pa at fa stillet en diagnose eller fa den rette
behandling. Nu viser en ny rundspgrge, at et fler-
tal af de danske kandidater til Europa-Parlamen-
tet mener, at der bar veere et teettere europaeisk
samarbejde omkring borgere, ramt af sjeeldne
sygdomme. Kandidaterne er knapt sa positivt
stemt, nar det handler om, at Danmark skal ef-
terleve de forordninger, der kommer fra EU.

Effektiv hjeelp kraever teettere europaeisk
samarbejde

Rundspgrgen er foretaget af Sjeeldne Diagnoser i
anledning af Sjeeldne-dagen 2014, en internatio-
nal opmaerksomhedsdag for sjeeldne sygdomme
og handicap, der i ar falder d. 28. februar.

| alt har 42 kandidater til Europa-Parlamentet
svaret pa rundspgrgen, og resultatet er klart:
Selvom kun godt 30 pct. personligt kender én
med en sjeelden diagnose, sa erkleerer 87,5 pct.
af kandidaterne sig helt eller delvist enige i, at
der bar veere et teettere europaeisk samarbejde
for mere effektivt at kunne hjeelpe borgere ramt
af sjeeldne sygdomme pa tveers af landegraenser.

Nar sygdommen er sjeelden er ekspertisen
det ogsa

Mange tusinde danskere har en sjeelden diagno-
se. For nogen indebeerer det et liv uden den rig-
tige medicin eller hjeelp, bl.a. fordi viden pa om-
radet er s& begraenset. Konsekvensen kan vaere
et gdelagt arbejds- og familieliv.

Derfor gleeder Sjeeldne Diagnosers formand, Bir-
the Byskov Holm, sig over kandidaters holdnin-
ger:

"Nar det geelder sjaeldne sygdomme og handicap
er bade antallet af patienter og den faglige eks-
pertise steerkt begraenset i det enkelte land.
Derfor er det oplagt at samarbejde pa tveers af
landegreenser. Sjeeldne sygdomme er alvorlige,
ofte livstruende tilstande, og derfor skal eksperti-
sen udvikles mest muligt og bruges bedst muligt
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— uanset hvor den befinder sig. Og derfor er
sjeeldne sygdomme et oplagt samarbejdsomrade
for EU”, siger Birthe Holm.

Statte til forskning, registre og netvaerk
Rundspgrgen viser, at naesten 8 ud af 10 af kan-
didaterne i hgj grad gar ind for at forbedre og ko-
ordinere forskningen omkring sjeeldne sygdom-
me.

Derudover viser rundspgrgen at kandidaterne
stgtter massivt op om oprettelse og understattel-
se af netveerk mellem ekspertcentre i EU-lande-
ne. Hele 94 pct. erklaerer sig helt eller delvist eni-
ge i dette.

Stort set det samme ggr sig geeldende, nar det
handler om at oprette og koordinere registre for
sjeeldne diagnosegrupper pa nationalt og euro-
paeisk plan.

EU-modstand bgr ikke blokere for
samarbejdet om sjeeldne sygdomme
Rundspgrgen viser yderligere, at i alt % af kandi-
daterne er helt eller delvist enige i, at EU-anbefa-
linger og —henstillinger vedr. sjeeldne sygdomme
skal efterkommes i Danmark. Dog er det kun 34
pct. der erkleerer sig helt enige i dette, mens 42
pct. er delvist enige.

Resultaterne undrer Birthe Holm:

"Danmark er fuldgyldigt medlem af EU. Derfor
bar alle EU-tiltag da komme danske patienter
med en sjeelden 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-
roparadet end EU”, siger Birthe Holm og pape-
ger, at hun dog overordnet set vurderer hele un-
dersggelsen som et tegn p3, at kandidaterne gar
ind for et forsteerket samarbejde:

"Kun to kandidater har angivet at veere 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 sjeeldne pati-
enter. Det tager jeg som et udtryk for, at det helt
store flertal af morgendagens europeaeiske beslut-
ningstagere vil vaere med til at forsteerke samar-
bejdet om sjaeldne sygdomme. Jeg haber og tror,
at de sammen med os vil vaere med til at sikre, at
sjeeldne sygdomme star hgijt pa den europeeiske
dagsorden — ogsa i Danmark”, slutter Birthe
Holm.

Fakta om sjeeldne sygdomme og handicap
| Danmark defineres et handicap som sjeeldent,
nar der ligger en sygdom til grund, der er kon-
stateret hos faerre end 1.000 personer og krae-
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ver en s&erlig indsats. Lidelserne er:

o ofte medfadte og arvelige

o ofte komplekse og medfgrer sammensatte
fysiske handicap, hvor flere organer er
pavirket. Ogsa udviklingsheemning kan veere
en del af tilstande.

o grundet kompleksiteten, kraeves ofte en
tvaerfaglig indsats af mange fagfolk pa tveers
af faglige sektorer.

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

Sjeeldne-dagen 2014 vel gennemfgart — over 600 likes og
resultaterne fra MEP-rundspgarge

Fredag d. 28. februar fejrede Sjeeldne Diagnoser
og en raekke andre sjeeldne-organisationer ver-
den over Sjeeldne-dagen 2014. Op til dagen
gennemfgrte Sjeeldne Diagnoser en kampagne,
hvor alle med interesse for sjeeldne sygdomme
og handicap blev opfordret til at "like” Sjeeldne-
dagens nye Facebook side og pa den made
vaere med til at sprede kendskabet til sjeeldne
sygdomme. Sjeeldne-dage naede over 600 likes
og vi takker for den store opbakning. Derudover

Det er de steerke, der overlever

gennemfgrte Sjeeldne Diagnoser en rundspgrge
blandt kandidaterne til Europa-Parlamentet.

Resultaterne af rundspgrgen blev offentliggjort
pa Sjeeldne-dagen, og de viser bl.a., at morgen-
dagens europaeiske beslutningstagere gar ind for
et gget europeeisk samarbejde om sjeeldne syg-
domme.

Sadan siger en mor til et barn med en sjeelden diagnose. Sammen med 10 andre familier udgar
hendes udsagn substansen i en interview undersggelse, som Sjseldne Diagnoser offentligger i
op til Sjeeldne-dagen 2014. | undersggelsen gives ordet til de sjeeldne borgere, der forteeller om
deres oplevelse af en hverdag i taet kontakt med sygehusvaesenet og det sociale system. De
oplever, at sjeeldenheden giver voldsomme udfordringer i social- og sundhedsvaesenet. Sjeeldne
Diagnosers formand, Birthe Holm, finder det bade tankevaekkende og dybt bekymrende:

"Vi har lavet en interviewunders@gelse, der klart
viser, at sjeeldenheden giver den enkelte alt for
sveere kar. Med undersggelsen giver vi ordet til,
dem, det handler om — nemlig familierne selv. Og
de siger, at det er uforholdsmaessigt sveert at fa
anerkendt sine udfordringer, nar diagnosen er
sjeelden. Desuden er det en omfattende opgave
at skulle koordinere de offentlige aktgrer.
Familierne har typisk mere end 10 kontakter, der
skal koordineres, og i gennemsnit bruger de 25
timer om maneden pa kontakten til social- og
sundhedssektoren. Det er jo ganske voldsomt og
det kreever enormt meget af den enkelte og af
familien”, sige Birthe Holm.

Sundhedsveesenet

Borgere med sjeeldne diagnoser oplever proble-
mer med at blive taget alvorligt i mgdet med
sundhedsveesenet. Et par eksempler:

"Det fungerer overhovedet ikke, nar man har en
sjeelden ting, leegerne ikke ved, hvad er. De har
en mistanke og undersgger det, er det ikke det,
ryger man tilbage til egen leege. Til sidst giver
lzegen op og siger, at man ikke fejler noget.”
(Kvinde med Ehlers-Danlos syndrom)

"Hun havde tynd affaring 12 gange i dagnet, sa
vi tog pa sygehuset. De mente, at vi bare skulle
tage hjem, for det gik nok snart over. Men vi
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neegtede at tage hjem. Sa vi blev indlagt. Jeg fik
at vide, at jeg holdt hende forkert, nar hun skulle
bavse, og at det var det, der var galt. Der star og-
sa i journalen, at hun spillede os et puds. Vi fik at
vide, at vi bare skulle tage hjem og laere hende at
spise. Vi ville til Rigshospitalet, men det kunne
der ikke veere tale om.” (Foreeldre til datter med
Shwachman-Diamond syndrom)

Socialsektoren
Sjeeldenheden opleves ogsa som en selvstaendig

komplicerende faktor i den sociale sektor. Et ek-
sempel:

“Sagsbehandlerne har i stor udstraekning hentet
deres viden hos os eller bedt os hente det pa
hospitalet og sende det videre. De har bedt os
dokumentere alt. Vi har veeret mellemled og se-
kreteerer.” (Far til datter med Albrights herediteere

osteodystrofi)
Birthe Holm er ikke overrasket:

"Standardprocedurer seettes ud af spil, nar ’sy-
stemet’ mangler viden om de sjaeldne diagnoser.
Derfor har familierne en meget stor dokumenta-
tions- og koordinationsbyrde mellem de mangle
involverede instanser” siger Birthe Holm og fort-

Seetter:

"Undersggelsen viser tydeligt, at det er saerligt
sveert at navigere i systemet, nar diagnosen er
sjeelden. Det er tankeveekkende, at det overlades
til familierne selv at klare sig som de nu kan. Der
bar i langt hgjere grad vaere fokus pa sjeeldne di-
agnoser som en samlet gruppe, der har brug for
en seerlig indsats, hvis de skal have samme vil-
kér som alle andre”, slutter Birthe Holm.
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| efteraret 2013 gennemfarte Sjeeldne Diagnoser
en interviewundersggelse med pargrende og
borgere med sjeeldne lidelser med det formal at
fa et dybere indblik i de sjeeldne borgeres ople-
velse af hverdagen og samspillet med social- og
sundhedssektoren. | alt 11 familier blev intervie-
wet. | afrapporteringen af undersggelsen gives
ordet til de sjeeldne borgere og deres pargrende,
der med egne ord beskriver hvilke omrader i
hverdagen, de oplever som problematiske. De gi-
ver ogsa et bud pa, hvorfor de oplever dette og
hvilke indsatsomrader de mener, vil kunne styrke
sjeeldne borgeres handtering af hverdagen.

"Det er de starke,
der overlever” |

Danske patientforeninger vinder stor, international pris

Seks danske patientforeninger har sat ny dagsorden for udviklingen af familiekurser og samar-
bejde pa tveers af foreninger. | dag har de faet overrakt en stor international pris pa 83.000 kr. for
deres arbejde. Pengene gar ubeskaret til finansieringen af Danmarks farste familiekursus for

barn og unge med medfadte stofskiftesygdomme og deres familier.

At blive foreeldre til et sveert handicappet eller
kronisk sygt barn er en uventet og stressende
begivenhed og mange oplever vanskeligheder i
forhold til behandling, rddgivning og statte, fordi
der kun er fa specialister pa omradet. Seks dan-

ske patientforeninger er gadet sammen om at saet-

te fokus pa problemet, og i dag har de modtaget
en pris for deres innovative tiltag.

"Jeg tror, det er fagrste skridt pa vejen mod at bru-

ge hinanden meget mere i det videre arbejde om-
kring patienter med sjaeldne sygdomme”, sagde
Anne-Grethe Lauridsen, da hun og de andre initi-
ativtagere fik overrakt prisen.

"Sammen star vi steerkere"

De 6 foreninger er pionerer inden for samarbejde
pa tveers af foreninger for forskellige stofskifte-
sygdomme. De har dannet Stofskiftegruppen —
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en arbejdsgruppe under Sjeeldne Diagnoser — og
i feellesskab undersggt spergsmalet: "Hvordan
forvandler vi hverdagens problemer til udfordrin-
ger?”

Med udgangspunkt i mottoet "Sammen star vi
steerkere" har de udformet et koncept for familie-
kurser, der adresserer problemer som for eksem-
pel sgskendeproblemer, pres pa parforholdet, at
veere ung og have en sjeelden sygdom eller at
veere foraeldre til et barn med en sjeelden 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 stgtter arbejde
med innovative tiltag til fordel for sjeeldne syg-
domme. Det er tredje ar i treek, at Genzyme ud-
deler priserne, men fgrste gang, at danske pati-
entforeninger far del i dem. De seks foreninger
var i hard konkurrence med over 40 andre pati-
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entforeninger fra 25 lande.

At prisen er gaet til Stofskiftegruppen viser, at der
er et behov for at udvikle og styrke samarbejdet
pa tveers af foreningerne for at sikre netvaerk,
sparing og statte til bade pargrende og patienter.

"Vi er over de sidste to ar blevet dybt rgrt og in-
spireret af den indsats, som findes i miljget for
sjeeldne diagnoser for at styrke sammenholdet og
udbrede kendskabet til disse meget sjeeldne syg-
domme”, siger Lis Callesen, Landechef for Gen-
zyme i Danmark til Lokalavisen Taastrup. "At et
dansk initiativ i &r er blevet udvalgt blandt de
mange andre beundringsveerdige projekter ver-
den over, er en stor anerkendelse af Stofskifte-
gruppens arbejde”.

Prisoverraekkelsen fandt sted i Handicaporgani-
sationernes Hus | Hgje Taastrup i Sjeeldne 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 bade patient-
foreninger og foreningslase. Pa kurset kunne
man mgde ligesindede, med nogle af de samme
udfordringer som en selv. Fokus var "Livet med
en medfadt stofskiftesygdom”.

Sjeeldne Diagnoser og Center of Inborn Metabo-
lic Diseases péa Rigshospitalet var ogsa reprae-
senteret pa dagen.

Sjeeldne Diagnoser ruster sig til strategi og specialeplan

Social- og sundhedspolitiske observatgrer fra Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger bakker
op om feelles indspil i Sundhedsstyrelsens revision af specialeplan

En National Strategi for sjeeldne sygdomme
skulle have set dagens lys inden udgangen af
2013. Det er ikke sket, men der er stadig gang i
arbejdet. Det foregar i regi af Sundhedsstyrel-
sen og Sjeeldne Diagnoser sidder med rundt om
bordet. Habet er, at strategien bliver feerdig in-
denfor de kommende uger og maneder.

For bedst muligt at forankre strategien i de sjeeld-
ne borgeres virkelighed, har Sjeeldne Diagnoser
etableret et korps af Social- og Sundhedspoliti-
ske Observatgrer. En repreesentant fra hver af
vores 48 medlemsforeninger mgdes to gange om
aret for at drgfte problemer og muligheder om-
kring diagnostik, behandling, social statte, forsk-
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ning mv.

Indspil om ny organisering af diagnostik og
behandling

Den 14. marts 2014 mgdtes Observatgrerne til
halvdagsseminar for at stille skarpt pa organise-
ring af diagnostik og behandling. Pa seminaret
var der opbakning til, at Sjeeldne Diagnoser sam-
men med medlemsforeningerne forbereder et
indspil i Sundhedsstyrelsens revisions af specia-
leplanen.

Specialeplanen regulerer hvem der ggr hvad i
sundhedsveesenet, 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 tydeliggarelse af de
sjeeldne sygdommes tilharsforhold. For nar di-
agnosen er sjeelden, er ekspertisen det ogsa.
Derfor kan ekspertisen veere vanskelig at finde
frem til, og det skal der ggres noget ved.
Ligeledes kan der veere behov for i hgjere grad at
samle ekspertisen indenfor de enkelte sjeeldne
sygdomme/sygdomsgrupper og at teenke indsat-
sen pa tveers af specialer.

Strategi skal omseettes til virkelighed

Birthe Holm valgt til EURORDIS

Steerk dansk repraesentation i det europeaeiske arbejde

for sjeeldne borgere

Pa medlemsmgde i EURORDIS den 8. maj 2014
blev Sjeeldne Diagnosers formand Birthe Byskov
Holm valgt til organisationens bestyrelse. Birthe
pabegyndte sit arbejde her i 2012, da Torben
Grgnnebaek faldt bort. Nu er Birthe direkte valgt
til at varetage de europeaeiske sjeeldne patienters
og pargrendes interesser:

"Man kan nzesten ikke overvurdere, hvor meget
europeeisk samarbejde omkring sjeeldne sygdom-
me betyder. Nar patienterne er fa og fagprofessi-
onelle med sjeeldne erfaring endnu feerre er det
oplagt at samarbejde over landegraenser.
EURORDIS er en steerk stemme pa europaeisk
plan, der taler for bedre diagnostik og mere be-
handling, for mere forskning og en steerkere so-
cial stgtte”, siger Birthe Holm og fortsaetter:

"At veere aktivt med i det europaeiske samarbejde
giver os ogsa bedre muligheder i Danmark.
Netop nu er vi med i Sundhedsstyrelsens ar-
bejdsgruppe om ny national strategi for sjeeldne
sygdomme — et arbejde, der bl.a. hviler pa en
EU-henstilling, som vi gennem vores europeeiske
engagement har stor viden om og erfaring med.”

Birthe Holm understreger, at formalet med at ar-
bejde aktivt pa europzeisk plan bade handler om
at varetage interesserne for danske sjeeldne bor-
gere og om at forbedre forholdene for alle sjeeld-
ne i Europa:

"Udfordringerne for sjzeldne borgere overalt i ver-
den er store, ogsa i Europa. For mange er der
tale om en daglig kamp for at f4 diagnose og be-
handling og for at fa livet til at haenge sammen.
Uligheden er stor og kalder pa en solidarisk ind-
sats for alle sjeeldne borgere”, slutter Birthe
Holm.
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Sjeeldne Diagnoser forbereder sig ogsa pa, at
strategien faerdigggres. For en strategi i rapport-
form gar det ikke alene — den skal omseettes i
handling, implementeres og falges op. Det skal
de sjeeldne patienter veere med til at sikre og at
bidrage til. Vores viden om at leve med sjeelden
sygdom findes ikke andre steder, og derfor skal
den bringes i spil, ogsa nar strategier og papirer
skal omseettes til konkret handling.

K
qby
EURORDIS er de sjeeldne borgere og deres for-
eningernes europeeiske 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 bestar af 12 frivillige, hvoraf Danmark har faet
valgt to — udover Birthe Byskov Holms bestyrel-
sesplads er ogsa formandsposten pa danske
haender: Terkel Andersen fra Danmarks Blgder-

forening har veeret formand for EURORDIS de
senestel0 ar.

EURORDIS

Rare Diseases Europe

Et vigtigt tema pa EURORDIS" medlemsmgde
2014 var de frivilliges arbejde for EURORDIS.
Indsatsen skal baseres pa EURORDIS” kerne-
veerdier om gensidig respekt og statte, solidaritet
og social retfeerdighed for alle sjeeldne 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

sjeeldne handicap- og
sygdomsgrupper

Rigshospitalet

Leder:
Overleege dr.med. Allan Meldgaard Lund
Telefon: 35 45 47 88
allan.meldgaard.lund@rh.hosp.dk

Adresse:

Center for Sjeeldne Sygdomme (CSS)
Juliane Marie Centret, opgang 5, st. th.
Rigshospitalet, Blegdamsvej 9
2100 Kgbenhavn @

Skejby Sygehus

) a—

Professor dr.med. John R. @stergaard
Telefon: 89 49 67 08
johnoest@rm.dk

Adresse:

Center for Sjeeldne Sygdomme (CSS)
Skejby Sygehus
Brendstrupgaardsvej
8200 Arhus N
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Foreningsvejledere

Foreningen tilbyder vejledning pa en raekke
omrader. Eksempelvis om:

= Hverdagslivet med Ol og de
udfordringer, som dette matte
medfgre

= Ansggninger og samarbejde med

kommunal sagsbehandler

Institutions- og skolestart

Hjeelpemidler

At veere ung med Ol

Kendskab til og viden om fysioterapi,

ergoterapi, socialradgivning og

paedagogiske problemstillinger

» Juridiske spgrgsmal

= Bisiddere mv.

Hvis det ikke reekker med hjeelp fra en
foreningsvejleder, kan DFOI’s bestyrelse evt.
bevilge ngdvendig professionelle assistance.

Sgg mere information pa hjemmesiden:

www.dfoi.dk

Hold jer derfor ikke tilbage!

Foreningens vejledere er:

e Rune Bang Mogensen (oi’er)
Socialradgiver
TIf. 23 33 64 09
rom@dfoi.dk

e Kis Holm Laursen (foreelder)
Ergoterapeut
TIf. 86 21 95 40
khi@dfoi.dk

e Karina Sillas Jensen (oi’er og
foreelder)
Paedagog
TIf. 73 33 77 99
ksj@dfoi.dk



Bestyrelsen og suppleanter

Foto pa vej

Formand

Karsten Jensen
TH.: 97 37 22 36
Mail: kj@dfoi.dk

Kasserer

Jens Schuliz
TH.. 2276 07 37
Mail: js@dfoi.dk

Bestyrelsesmedlem
Preben W. Nielsen
TH. 44 68 42 23

Mail: pwn@dfoi_dk

Bestyrelsesmedlem
Miels Chr. Nielzsen
TH.: 8693 63 20
Mail: nen@dfoi.dk

Bestyrelsesmedlem
Rune Bang Mogensen
TH:2533 64 09

Mail: rbm@dfoi.dk

Foto pa vej

Suppleant

Therese Hedal {b
T 20 88 98 89 LA MOCINCSE WARITCTA
Mail: thi@dfoi.dk

Nastformand
Kiz Holm Laursen
TIF.: B6 21 95 40
Mail: khi@dfoi.dk

Sekretar
Berit Landbo
T 22 54 29 90

Mail: bl@dfoi.dk

Bestyrelsesmedlem
Mads D. Haldrup
TI.z 61 27 08 03

Mail: mdhi@dfoi.dk

Bestyrelsesmedlem
Pafrick Lykkegaard
TH.: 45 80 21 30
Mail: pl@dfoi.dk

Suppleant
Krnztina-Maj Ranch
Tif: 27 82 31 06

Mail: kmr@dfoi.dk

Ol-Magazinet
Artikler og foto sendes fil:

pwni@dfoi.dk eller pr. post
(ze returadresse ovenfor)

Medlemskab

Hvordan?

E-mail til kontakt@dfoi.dk
ring pa 70 20 70 85 eller ga
ind pa www._dfoi.dk under
"Foreningen/medlemskab”.
Lzz betingelseme, udfyid
formularen - Og du vil here
nErmere.

Kontingent 2014 (arligt)

A-mediem (voksne med Ol)
og 1. grads sleegininge

... kr. 250,00
B-medlem (stette) alle kamn
blive steffemediem

... kr. 200,00
C-medlem (institutioner og
fimmaer)

min ... kr. 400,00

Medlemzkab der oprettes i
arets sidste kvartal indgar i
efterfelgende ar og koster

derfor ikke eksira.

Konfingenter opkreves og
betales i 1. kvartal via Nets.

Pengegaver indbetales pa
konto: 9325-3255626048

Belab indbetalt wden en

preeciserning, befragies som
gave il foreningen.

Svage knogler kraever en staerk forening



