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Oplag
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290 i elektroniske version.

Ol-Magasinet udsendes pa tryk til alle medlemmer og
sponsorer, hospitals afd., samarbejdspartnere og
elektronisk til paraplyorganisationer, fagpersoner,
andre foreninger og institutioner i hele Europa, samt
gvrige Ol interesserede.

Deadlines
Den 15. januar, 15. maj og 15. september.

Tryk og udsendelse
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Oddesundvej 1, DK-6715 Esbjerg

TIf. +45/76 10 11 12 * CVR-nr. DK 37 12 09 28
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Artikler & Billeder

Alle kan som princip skrive i Ol-Magasinet.

Indlaeg og billeder sendes i tekstbehandlingsformat
eller post til ansvarshavende.

Der tages forbehold for redigering og beskaering.

Hvis billeder gnskes retur, oplys da afsenders navn og
adresse.

Redaktion
Ansvar og annoncering: Preben W. Nielsen
Hold-an Vej 20 B, 1., DK-2750 Ballerup

TIf. 28 73 49 58 * pwn@dfoi.dk

Redaktionsmedlemmer:
Karsten Jensen, Marianne Beck og Rune Bang
Mogensen (ungdomsstof)

Leegefagligt: Jannie Dahl Hald og Lars Folkestad

Medlemskontingent

Kontingent fra og med 2014 er som fglgende:

- Aktive medlemmer kr. 250,00
- Stgttemedlemmer kr. 200,00
- Institution og firma, min. kr. 400,00

Ved betaling kan man tilmeldte sig betalingsservice,
og belgbet treekkes automatiks efterfalgende ar.
@vrige vil fa tilsendt opkraevning. Rettidig betaling er
den 1. marts.

Samarbejde

DFOI samarbejder og er medlem af falgende
organiationer

Sjeeldne Diagnoser — Paraplyorganisation for
foreninger og familier med sjeeldne sygdomme og
handicap

OI-Norden — Sammenslutning af Ol foreninger i
Norden

OIFE — Sammenslutning af Ol foreninger i Europa

EURORDIS — European Organisation for Rare
Disorders

Landsindsamling

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
afholder en officiel landsindsamling hvert &r og som
oftest i perioden april-december.

Ved afholdelse af landsindsamling har foreningen
mulighed for at f& andel i bl.a. tips- og lottomidlerne.

Hvorfor og hvordan?

Resultatet af landsindsamlingen har stor betydning for
starrelsen af andelen af disse midler.

Det vil med andre ord sige, jo flere penge foreningen
selv indsamler, jo stgrre andel kan vi dermed forvente
af tips- lottomidlerne.

Landsindsamlingen har sin egen konto og bidrag kan
og skal derfor indbetales pa: Konto 9325-7881738

Spgrgsmal vedr. landsindsamlingen rettes til:

Niels Christian Nielsen
Telefon: 86 93 63 20 eller
Mail: ncn@dfoi.dk

PS.: Der kan ogsa indseettes stattebelgb pa kontoen
uden for indsamlingsperioden.



Nyttige oplysninger

VISO
Socialstyrelsen, VISO
Edisonsvej 18, 1., 5000 Odense C
TIf. 72 42 40 00 - VISO@socialstyrelsen.dk
www.socialstyrelsen.dk/viso/viso-radgivning-til-borgere

Telefontid:
Mandag til torsdag kl. 9:00 — 15:30
Fredag kl. 9:00 — 15:00
DUKH

(Den Uvildige Konsulentordning pa
Handicapomradet)
Jupitervej 1, 6000 Kolding
TIf. 76 30 19 30 Fax 75 54 26 69
mail@dukh.dk - www.dukh.dk

Telefontid:

Mandag og fredag kl. 09:00 — 15:00
Tirsdag og torsdag kl. 09:00 — 17:00
Onsdag kl. 09:00 — 13:00

Sjeeldne Diagnoser (SD)
Blekinge Boulevard 2, 2600 Taastrup
TIf. 33 14 00 10 Fax 33 14 55 09

mail@sjaeldnediagnoser.dk
www.sjaeldnediagnoser.dk

Telefontid:
Mandag, tirsdag, torsdag
Onsdag

kl. 10:00 — 14:00
kl. 10:00 — 17:00

BPA-arbejdsgiver
(Borgerstyret Personlig Assistance)
Reventlowsgade 14, 2., 1651 Kgbenhavn V.
TIf. 33 55 77 30 Fax 33 31 21 30
kontakt@bpa-arbejdsgiver.dk
www.bpa-arbejdsgiver.dk

Telefontid:
Mandag til torsdag
Fredag

kl. 9:00 — 16:00
kl. 9:00 — 14:00

Ankestyrelsen
Teglholmsgade 3, 2450 Kgbenhavn SV
TIf. 33 41 12 00 - ast@ast.dk

Forsidefoto: Kristina-Maj Ranch.

En lille gruppe af foreningens unge med og uden
Ol pa sommerlejren har fundet sammen og nyder
en pizza m.m.
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Aktivitetskalender

- Opdateres lgbende pa www.dfoi.dk

2016

15. september
1. oktober
14.-16. oktober
4.-5. november
25.-27. november
2017

10. januar
Januar/februar
Marts/april
19.-21. maj?
8.-15. juli

Ol-Magasinet / Deadline Udkommer ca. 1. oktober
DFOI / Bestyrelsesmgde Fjelsted Skov Kro
Ol-Norden / Arbejdsudvalgsmade Scandic Hotel Sydhavnen
Sjeeldne Diagnoser / Repraesentantskabsmgde Vest Danmark

DFOI / Familiekursus Egmont Hgjskolen, Odder
Ol-Magasinet / Deadline Udkommer ca. 1. februar
DFOI / Bestyrelsesmgde Fjelsted Skov Kro
Ol-Norden / Arbejdsudvalgsmade ?

DFOI / Arskursus og generalforsamling Odder Park Hotel?

DFOI / Sommerlejr (OBS: | &r 2 uger tidligere) Rgdvig Ferieby, Stevns

OBS: Nyt fra bestyrelsen (og redaktionen)

For at veere lidt mere pa forkant med bl.a. tiimelding og ikke mindst de forskellige
frister DFOI skal overholdes med kursusstederne til forskellige arrangementer, sa
er DEADLINE til Ol-Magasinet fremover rykket en lille uge frem, sa det fra og med
farste nummer i 2017 er den 10. i henholdsvis januar, maj og september, sa vaer
derfor opmaerksom pa dette.

Med @nsket om, at redaktionen fremover far tilsendt nogle gode artikler fra flere

medlemmer.

DEADLINE

for naeste nummer af Ol-Magasinet

er den 10. januar 2017




LEDER

Bare et enkelt sekund

Nar man lever med en sygdom sa 'drilsk’ som
Ol er, vil ordene "hvis” eller "hvorfor” en gang i
mellem dukke op i ens bevidsthed efter at man,
eller éns pararende, har veeret udsat for, en for
helbredet, faretruende situation. De fleste har
sikkert, pa et eller andet tidspunkt, fortrudt at
man ikke kgrte en anden vej, ikke satte sig
langsommere ned, legede med den der bold
eller bare havde koncentreret sig lidt mere og
dermed have undgaet et brud eller en anden
skade.

Det er ordene "hvis” og "hvis” og "hvis” —
eller som tidligere statsminister, Poul Nyrup
Rasmussen (S) pa tv udtalte: "Hvis nu min
bedstemor kgrte rundt pa en gul cykel i
Esbjerg”...min pointe kommer lige om lidt...

Jeq fristes til at sige, at lederen denne gang,
som saedvanlig, har rod i det musikalske
univers. Og ja ogsa denne gang. Vi skal tilbage
til 1991 hvor jeg var i Indelukket, Silkeborg, til
en Lars Lilholt koncert, hvor albummet 'Med
Natten Mod Vest’ gav genlyd over hele landet
med sangen om 'Ofelia’. P& albummet findes

en sang, der hedder 'Pa Et Enkelt Kort Sekund’.

Omkveedet lyder:

P& et enkelt kort sekund

ka’ bagtten vende rundt

ja pa et enkelt kort sekund

ka’ bagtten vende rundt

og Vorherre og Fanden ta’r hinanden om
halsen

og valser rundt, valser rundt

(Tekst: Lars Lilholt)

Ved koncerten stod der kort fra mig et par
meget "kloge” ungersvende, der havde taget
vigtige livtag med de grgnne flasker. hvor de i
deres beruselse filosoferede samstemmig med
musikken og konstaterende blev enige om, at
det der med at bgtten og lykken “ikke en gang
er lgwn”.

Om det er koncerten, musikken eller eventuelt
stemningen, der har sat sig, ved jeg ikke, og i
bund og grund lige meget. Men jeg har ofte
teenkt over situationen og det der med bgtten
og lykken. Maske som en evig pamindelse om,
hvor let tingene kan ga galt. Ikke i livet.

For pessimist er maske det sidste preedikat jeg
bliver paduttet. Det er naermere en pamindelse
om det der med Ol og en pamindelse om at
passe pa sig selv og ikke mindst at nyde livet i
nuet og mens man har det. Szette pris pa det
man har og som Dan Turéll fabulerede i digtet
'Jeg holder af hverdagen’.

Nar man gentagende gange pludselig bliver
slaet tilbage til Start og ikke kan indkassere de
kr. 4.000 — og samtidig mister neesten al
autonomitet er det man gnsker man havde
handlet anderledes fordi bade bgtten og lykken
vendte rundt pa det der enkelte sekund. Ak
ja.....

Jeg taler bestemt ikke pa alles vegne, men
nogle gange er den gamle talemade om, at
“intet er sa skidt, at det ikke er godt for noget”
stadig aktuel. Mange med en kronisk sygdom
finder metoder til at handtere "udfordringer” pa.
"Udfordringer” hvis lgsninger omverdenen ikke
altid helt er i stand til at seette sig ind i — og
maske med rette — eller bare bliver ungdigt
glorificeret ... Jeg har ofte hart omverdenen
benaevne, at personerne med funktionsned-
saettelse — Ol eller ikke Ol — fandt helt specielle
ressourcer til lgsning af udfordringen, mens
hestens egen mund maske ikke er helt enig da
mobiliseringen af den sakaldte ekstra energi
blot er en slags dagligdag og ikke ngdvendigvis
noget, der hentes i reservedepoterne.

Men ja, den der lykke, den der bgtte, skal man
holde et vagen gje med for lige pludselig kan
det hele veere vendt rundt — men oftest kun for

i tnlar o5

Karsten Jensen
Formand
ki@dfoi.dk



DFOI modtager med stor taknemmelighed arv

@nsker du eller nogen i din familie at testamentere til DFOI,

skal der oprettes et testamente. Ar v, g ave & testamente.
Et testamente skal da opfylde en raekke strenge formalia for Hvem arver d’g?

at veere juridisk gyldigt. ‘-“\‘c},‘; :

DFOI anbefaler, at du far hjselp af en advokat til at oprette et
sakaldt notartestamente. P4 den made undgas senere evt.
tvivisspgrgsmal.

Oprettelse af et testamente koster ikke alverden.

Notarens gebyr, abningstid og adresse kan Borgerservice i
din hjemkommune oplyse om.

Det skal udtrykkeligt fremga af testamentet, at det er "til for-
del for aktiviteter i DFOI, Dansk Forening for Osteogenesis
Imperfecta, med CVR-nr.: 13018006". S& er man sikker pa,
at foreningen undgér at betale arveafgift til Staten.

@nsker du ikke at kaste dig ud i kancelisprog og latinske

juravendinger, kan du i Google finde gratis dokumenter, der

kan hjaelpe dig pa vej. S@g pa strengen: “juridiske dokumen- Hokdk
ter gratis testamente”.

En anden mulighed er, at i stedet for blomster og kranse ved biseettelse eller begravelser, far andre til at indsaette
pengene pa DFOI’s Landsindsamling med konto: 9325-0007881738.

Du er altid meget velkommen til at kontakte foreningens kasserer eller formand, hvis du har spgrgsmal eller blot
gnsker en uforpligtende snak om et testamente.

Aktuel viden

Vi stotter OI Foreningen

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

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

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

Dansk S
Revision INTERNATIONAL




Kender du nogen, med eller uden Ol,
der ikke er medlem af DFQOI?

| Danmark er der ca. 300 personer med osteogenesis imperfecta (medfadt knogleskarhed). Heraf er
omkring halvdelen medlem af Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta (DFOI).
Hjeelp os med arbejdet — hjeelp os med at fa flere medlemmer.

Aktiviteter

arskursus, med nyt om forskning i Ol osv.
Sommerlejr — hvert ar

voksenkursus — hvert andet ar
familiekursus — hvert andet ar
ungdoms-weekend

YVVYVVYV

DFOI’s arbejde

arbejder for bedre behandling og opfalgning af bade barn, unge og voksne med Ol
fokus pa at dele erfaringer og danne netvaerk

styrke sociale relationer

yder vejledning og radgivning

3 gange arligt udkommer medlemsbladet Ol-Magasinet

Samarbejder med organisationer pa internationalt plan

VVVYVYVY

Bliv medlem af DFOI via; www.dfoi.dk

Kender du nogen, med eller uden Ol, der skal veere medlem af DFOI?

Medlemskab

I henhold til foreningens vedtaegter 8§3: "Ret til medlemskab har alle personer, som har Ol eller et sjeeldent syn-
drom, der er Klinisk neert besleegtet med Ol samt myndige personer, der er, eller har veeret, foreeldre, barn, sgs-
kende eller segtefzeller til disse.” — Alle gvrige kan blive stgttemedlem, uden stemmeret pa generalforsamlinger.
Foreningen har ikke familiemedlemskaber, men kun medlemskab af enkeltpersoner.

> Aktive medlemmer: Personer med Ol og 1. grads slaegtninge  250,- kr. arligt.

» Stegttemedlem A: Alle gvrige privatpersoner 200,- kr. arligt.

» Stegttemedlem B: Institutioner og firmaer, minimum 400,- kr. arligt.

Ved registrering til betalingsservice (BS) traekkes kontingent automatisk hvert ar, ellers tilsendes opkraevning via
Nets.

Deltagelse ved foreningens arrangementer

. . . fgtefeeller/samlevere
Arskursus, voksen- og familiekursus (tiimeldingsgebyr)

Minimum en person i den deltagende familie skal vaere aktivt mediem. Som det fremgar, er det billigere at
» Aktive medlemmer fra 18 ér, pr. person — 400,- kr. deltage pa et kursus, hvis man er
» /[Egtefeelle/samlever (minimum stgttemedlem) — 400,- kr. medlem. Man statter da desuden
» /AEgtefeelle/samlever (uden et medlemskab) — 800,- kr. foreningens arbejde og gkonomi,
» Familiens bgrn/unge under 18 ar deltager gratis. da medlemstal og egenbetaling er
> En ansat/lgnnet hjeelper pr. familie kan deltage gratis. veesentlig, nar ansggte ministerier

skal beregne tilskud til foreningen.

“Jo mere foreningen selv bidrager
Deltagergebyr ved andre eventuelle kurser fastseettes af bestyrelsen. med, jo hajere tilskud”.

Bern og unge under 18 ar kan dog ikke deltage ved voksenkursus.

Sommerlejr (egenbetaling)
For at booke et hus, skal minimum én deltager i huset veere aktivt medlem.
> Familier, bAde med og uden bgrn og unge under 25 ar, pris pr. hus/uge — 2.500,- kr.

» Unge kan booke sammen, (dog skal min. en vaere aktivt medlem), pris pr. hus/uge — 2.500,- kr.
> En ansat/lgnnet hjeelper pr. hus kan deltage gratis.


http://www.dfoi.dk/

DFOI’s arskursus 2017

Af: Preben Nielsen, pwn@dfoi.dk

For at det ikke skal blive s& ensformigt, skal DFOI formentlig afholde foreningens arligt tilbage-
vendende og stgrste arrangement gennem alle 35 ar et helt nyt sted, nemlig arskursus og
generalforsamling, pa Park Hotel i Odder.




Indbydelse til Familiekursus, for familier
med bgrn under 18 ar med Ol

Tidspunkt: Den 25.-27. november 2016

Sted: Egmont Hgjskolen, Villavej 25, Hou, 8300 Odder

Tilmelding: Senest den 1. september.2016 — via foreningens hjemmeside

Pris: 400,- pr. voksenmedlem (segtefeelle/samlever, minimum stgttemedlem, ellers 800,-)

Formalet med kurset er at gge foreeldres
viden om bgrnenes made at handtere
smerter. Foreeldrene vil pa kurset fa kon-
kret vejledning i at stgtte bgrnene i en
hverdag med smerte og ved smertefuld
procedurer pa hospitalet.

Foreeldrene vil fa konkret viden og ideer til
at understgtte barnenes fysiske udfoldelse i
hverdagen, via en endnu ikke navngiven
underviser.

Der arbejdes pa at fa underviser med erfa-
ring i fysiske aktiviteter hos bgrn — evt. en
fysioterapeut.

Der er afsat ca. 2 timer til et opleeg af en
socialradgiver, der kan forteelle det sidste
nye i serviceloven samt svare pa spgrgs-
mal.

Der bliver ogsa tid til erfaringsudveksling mellem foreeldre i lgbet af weekenden. Fredag aften arrangeres
et forum for bgrn og unge med Ol, hvor de kan mgdes og udveksle erfaringer og gode rad om det at leve
med OI. Marie Holm Laursen vil mgde op og forteelle om at leve med Ol.

Underviser er Charlotte Jensen, Psykolog og ekspert pa bagrn med smerter, samt socialradgiver Vibeke
Larsen vil igen mgde op og fortzelle om serviceloven og svare pa spgrgsmal.

DFOI har modtaget de ansggte midler til kurset, sa det afholdes planmaessigt.

Da der er begraenset antal pladser, kan det komme pa tale at 2 familier deler et hus.
Tilmelding sker efter "farst til mglle” princippet.

Der vil vaere bgrnepassere under alle opleeg og der arrangeres aktiviteter tilpasset bgrnenes formaen i
hallen pa Egmont Hgjskolen.

Program:
e Fredag aften — Erfaringsudveksling i grupper — Feedre, mgdre, bgrn og unge

e Lgrdag formiddag — Bgrn og smerter — Charlotte Jensen, Psykolog

e Lgrdag overmiddag — Bgrn og fysisk aktivitet — foredragsholder ikke fastlagt
e Lgrdag eftermiddag — svemning i Valhalla

e Sgndag formiddag — Opleeg af socialradgiver Vibeke Larsen

PS.: Ved deadline er det uvist om kurset er "udsolgt” dvs. om der er flere ledige
pladser, men kontakt evt. Kis eller Berit, (telefon og mail p& bagsiden af bladet).



Ol-Stafetten
Udflytning

Af: Collyre Niyokuri

Jeg fik stafetten i denne omgang og har veeret
lidt nervgs da jeg elsker at leese den her del af
Ol-Magasinet s& meget, og gerne vil give jer en
ligesa dejlig leeseoplevelse.

Der er nok mange derude som kender mig som
en af tvillingerne. Det kan jeg kun smile af.

Jeg hedder Collyre Niyokuri og har en tvilling-
sgster som hedder Lumiere Niyonshima og som
ogsa har knogleskarhed. Jeg har siddet i kgrestol
til jeg var ca. 18 ar og har faet en rygoperation da
jeg var 16 ar.

Jeg er 27 ar og er flyttet til Odense, og det er lidt
det jeg vil forteelle om.

Jeg har altid vaeret en ”"jeg kan” person. Lige fra
jeg var helt lille. Jeg kan selv, jeg vil selv. Sadan
som jeg husker det, sa blev jeg altid mere stae-
dig, nar jeg havde braekket noget, eller nar jeg
faktisk havde faet af vide, at det kunne jeg ikke,
eller det matte jeg ikke. Sa gjorde jeg det allige-
vel.

Der var nogle gange hvor jeg faktisk ikke kunne
helt og jeg sa bagefter sad med en falelse, det

N

skulle jeg ikke have gjort, og med en bange anel-
se af, at min krop ville straffe mig for det senere
hen.

Det var som om jeg hele tiden skulle bevise no-
get for andre og mig selv.

Efterhanden som jeg blev zeldre og lidt mere mo-
den. Leerte jeg at stille mig selv spgrgsmalet, har
jeg lyst? Vil jeg gerne det her?

Det spgrgsmal har egentlig reddet mig mange
gange.

Hvor det fgr var vigtige at bevise, jeg kunne lige-
sa godt som alle andre, sa blev det faktisk en
stgrre prioritering i mit liv at stoppe op og fale
efter om jeg havde lyst, og om det var vigtigt for
mig.

Da jeg skulle flytte ud, havde jeg det faktisk om-
vendt. Jeg havde det som om, det her er ende-
lige noget, jeg har brug for at gare for mig selv,
men jeg var ikke sa sikker pa, om jeg endelige
kunne klare mig selv, i forhold til indkgb, vasketgj
(fordi det kan veere tungt med en masse tgj ;))
osV.

I min kultur, er jeg aldrig blevet opmuntret til at
flytte ud. Kvinder flytter ud nar de bliver gift. Sa
der har aldrig veeret pres fra min mors side, men
hun har heller ikke holdt mig tilbage, hun har ba-
re ikke givet det stor opmeerksomhed. Jeg har
ogsa fgrhen boet teet pa uddannelsessteder, sa
for mig har det ikke givet mening at flytte ud. Men
nu ville transporttiden fra stor Kgbenhavn til
Odense, (hverdag), give mig problemer og jeg
folte, at jeg blev ngad til at tage skridtet.

Da jeg flyttet ud i februar, fglte jeg meget hurtige
at det her, det kunne jeg simpelt hen ikke. Ordne
mad, vaske tgj, kgbe ind og alt det der kraeves af
en som bor ude. Det var simpelt hen for hardt for
mig fysisk. Jeg var normalt altid udmattet, da jeg
boede hjemme og nar jeg kom hjem fra uddan-
nelse og nu skulle jeg simpelt hen ordne bolig



osv. Det var hardt og fysisk udmattende i starten.
Efter et stykke tid begyndte tingene at aendre sig.

Mit starste problem da jeg flyttede ud var indkgb.
Jeg har ingen bil og ingen minicrosser og det var
faktisk bare fysisk udmattende. Jeg kunne ikke
hente s& mange ting af gangen, da jeg ikke kun-
ne beere dem, s jeg skulle handle ind flere gan-
ge om ugen og med mit skoleskema blev det me-
get presset. Jeg fik hurtigt talt med en socialrad-
giver pa Odense Kommune, hvor vi snakket om
hvilke muligheder jeg havde. Hun foreslog ende-
lig noget meget smart, men super simpelt. En
indkgbsvogn, lidt ligesom en rullekuffert.

Da jeg havde kgbt den, blev alt meget mere an-
derledes. Jeg fandt endelige ud af, at jeg kunne
sa meget mere end jeg havde regnet med. Jeg
fik ogsa en masse energi til at lave mere. Jeg fik
endda bygget min seng, helt alene. ©

Hvor jeg farhen bare plejede at komme hjem og
slappe af, fordi jeg var treet. Tog jeg nu ud igen
for at handlede ind og lavede andre ting.

| hverdagen havde jeg simpelt hen mere energi.
Fordi jeg ogsa begyndte at ga mere, blev min
kondi ogs& meget bedre. Jeg blev ikke sa forpu-
stet i skolen mere og her forleden var jeg med pa
rundvisning pa min nye skole sammen med alle
de andre og jeg kunne fglge med rundt.

Sa det jeg har leert er, at der maske var flere gan-
ge, da jeg boede derhjemme, hvor jeg godt kun-
ne have skubbet mig mere. Jeg kan ogsa godt
se, at da jeg boede hjemme, var god til at sige
"Jeg kan ikke, fordi jeg er treet og hvorfor kan de
andre ikke gare det?” "De har mere energi end
mig”. Undskyldninger og undskyldninger. Jeg
mente nok egentlig bare, jeg gider ikke. Nar du
er flyttet ud og den som skal kgbe og lave maden
er dig selv, sa kan du egentlig godt.

Endelig s tror jeg, at man engang imellem skal
spgrge sig selv om man har lyst? Ikke nok med
om jeg kan det her, men gider jeg det her?

Vi skal ogsa vaere gode til at gare det omvendt.

| stedet for jeg kan ikke, sa er spgrgsmalet ogsa
om du maske bare ikke har lyst?

Ja, man kan veere rigtige fysisk udmattet engang
imellem, men der er forskel pa at vaere en smule
treet og fysisk udmattet.

Men jeg vil nok altid veere en “jeg kan godt” per-
son.

Jeg giver stafetten videre til Lumiere Niyonshima.



Stor tak til alle...

... for ogsa i ar, at stgtte op omkring auktionen til fordel for foreningen
pa sommerlejren i Vigsg Feriecenter.

Af: Annette & Preben Nielsen, pwn@dfoi.dk

Ogsa i ar var der en flot opbakning fra delta- En stor og speciel tak er der ogsa til:
gerne pa sommerlejren til den annoncerede i )
auktion. Fanix Musik Aps

Klgftehgj 1, 1., 8580 Ry
http://dk.fonixmusik.com/

Pa foreningens vegne skal der derfor lyde en
stor tak til alle, for de indkgbte og skeenkede
gaver til auktionen og selvfglgelig til allee

deres efterfglgende bud, der for nogle gav ...der via Inger Kjeer havde sponseret en hel
pote. del CD’er om alt godt for krop og sjeel”.

— B i

Auktions-hammeren blev ogsa i ar fgrt med
hard hand af Hans-Helge og Annette prave-
de at holde godt styr pa kronerne.

Gaverne (pakkerne) var lige s& mange og
forskellige som pa sidste ars auktion, sa en
stor tak for det.

Auktionen indbragte i ar det flotte belab af:
kr. 6.695,00 til foreningen.



http://dk.fonixmusik.com/

Lidt sommerminder fra 2016 i Vigse Ferieby

Halt at flyve (uden O — Diner og fordybende camtaler — En bravkiet fod - "Kilttekiubben™ kiar t1 afgang og dersc drlige frokoct -
Hyggectemning med mad fra grillen — Alle fandt derec place | gokart - Og lict venindecnak.




Sommerlejr i 2017 rykkes til uge 28
- og den afholdes i Rgdvig Ferieby pa Stevns

Og hvorfor nu lige det? Jo farst og fremmest for at prave et nyt og lidt anderledes sted (pa Sjeelland),
men ugerne 29 til 31 er desveerre booket til anden side hvert ar.

"Vor” sommerlejr i 2017 afholdes derfor 2 uger tidligere end normalt, nemlig den 8.-15. juli, hvor der er

booket 20 huse, nr. 7 til 26 (10 store og 10 sma) og hvor de store er handicapegnet med kererampe og
starre toilet/bade forhold. Som det ses pa tegning, er der 2 tipier (34) og den starste til ca. 100 pers. er
ogsa reserveret til 0s. Der er desuden udendgrs 6 personers Spa (27) der kan bookes individuelt.

Plantegning af Radvig Ferieby:

spande>

1 - 16 Ferichuse 30 m?
17 — 26 Ferichuse 50 m?
27 Udendors spa
28 Minigolf
29 Legeplads/fodbold
30 Petanque
31 Reception og butik
32 Faelleshus/morgenmadsiokale
33 “Heksekedlen” - udendors cafe
34 Tipi/grillomrade
35 Cykelparkering

Affaldscontainere

Sti til stranden

Se mere pa naeste side og pa feriebyens hjemmeside: http://www.roedvigferieby.dk/

Der vil komme flere oplysninger i naeste nummer, bl.a. om tilmelding.


http://www.roedvigferieby.dk/

Lidt om Radvig Ferieby

Til orientering af: Preben Nielsen, pwn@dfoi.dk

Vi, Mette og Claus Hggenhaug, ejer og driver Rgd-
vig Ferieby. Du vil mgde os i receptionen og rundt
pa pladsen, da vi er til stede naesten alle dggnets
24 timer. | kan ogsa veere heldige at rende ind i vo-
res sgnner, som hjeelper til i receptionen, slar grees
og hjeelper ved grillaftener om onsdagen.

Vi kommer oprindeligt fra jobs i hhv. IT- og bank- : N = N )
sektoren. Men naturen kaldte pa os, og vi kabte [ \ -
feriebyen, sa vi hver dag kan tage pa arbejde med K A i \.
gleede i sjeelen. R

Vi faldt for den unikke beliggenhed og den fantastiske atmosfeere. Det er som, at skuldrene
saenker sig, og vejrtraeekningen bliver langsommere, sa snart bilen karer ind af den snoede sti til
feriebyen. Vi slapper af i feriebyen — ogsa nar vi er pa arbejde. Og vi haber, | vil gare det sam-

me.

Et sted, man kan slappe af

Vores vision med feriebyen er, at atmosfeeren og
naturen giver et andehul til bade bgarn og voksne.
Forzeldre kan trygt lade deres bgrn lege pa hele
omradet — der er kun marker omkring os — og alle
kender stort set alle i lgbet af sommeren, fordi der
er sa fa hytter.

Rgdvig Ferieby er et sted, hvor vi kommer hinan-
den ved. Hvor vores bgrn leger med hinanden —
pa tvaers af sprog og alder — og hvor vi spiser
sammen om aftenen, enten ved balet eller i tipien.

Mandag aften i sommermanederne star vi for snobrgd og bager pandekager ved balet, og hver
onsdag i sommersaesonen er der mulighed for at deltage i vores grillaften.

Vi gleeder os til at tage imod jer og jeres bgrn!

Mette og Claus




Paralympic Day 2016

2016 er PL-ar og vi glaeder os til at falge de danske atleter i Rio til september.

| samarbejde med SAHVA inviterer Dansk Handicap ldreaets-Forbund til PARALYMPIC DAY —

en sportsdag for barn og unge i alderen 7-18 ar med bevaege- eller synshandicap, samt

talentidentifikation og rekruttering for atleter i alderen 16-35 ar. PARALYMPIC DAY afholdes
Leordag d. 8. oktober 2016 kl. 9.15 - 16.00

i Vejen ldreetscenter, Petersmindevej 1, 6600 Vejen

Sava 09 Darslc Handioa idrets-Forbund indierer 0 Sahwn og Dansk Handicep Idrapts-Fomund invitonr 9

Paralymplc DAY 2016 Paralympic DAY 2016

for baern og unge fra 7— 18 4r.

e o
r atloter fra 16 — 35 &r.

| Talentidentifikation og rekruttering l

m\“moﬁ wlerireg .
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HVEM KAN DELTAGE AKTIVITETER
Paralympic Day er for dig i alderen 7-35 ar, som DHIF’s dygtige traeenerstab tilbyder flg. idraetter:

har et beveege- eller synshandicap. Kom frisk -
uanset om du dremmer om at blive eliteudgver
eller ej. Hvis du endnu ikke har fundet din idraet,
kan du komme og prave udvalgte idreetter og fa
hjeelp til at finde et klubtilbud i netop dit omrade.
Du er ogsa meget velkommen, selv om du
allerede deltager i en idreet og gerne vil prgve en
anden idrzet eller maske have vurderet dit talent.
Alle er velkomne til en sjov idreetsdag!

Atletik - for alle

Bordtennis - for beveege handicappede
Fodbold - for CP-spillere

Goalball - for alle synshandicappede
Handcykling - for de 7-18 arige

Judo - for de 7-18 arige
Karestolsbasket - for de 7-18 arige
Racerunning for alle

Ridning for alle

Svgmning - for alle

Foreeldre er meget velkomne. For dem vil der
veaere en workshop om hjeelpemidler og
idreetsmuligheder for bgrn. Sgskende er ogsa sa der er rig mulighed for at afprave hvilken
velkomne. sportsgren, som passer dig bedst.



Dagen vil ogsa byde pa en feelles social aktivitet
med et lidt anderledes indhold, dette afslgres
farst pa dagen. For de 16-35 arige atleter, samt
foraeldre, er der ogsa mulighed for at deltage i en
workshop. Mere herom lzengere nede pa siden.

Dygtige talenttraenere fra DHIFs bgrne- og unge
satsning "Unge atleter i front" og bandagister fra
Sahva vil veere til stede for at guide dig igennem
dagen. Og hvem ved, - maske vil du fa en unik
mulighed for at mgde nogle af de danske
Paralympiske sportsstjerner, som kan inspirere
og forteelle dig om deres oplevelser ved PL i Rio i
september.

WORKSHOP for deltagerne i
talentidentifikation

Udavere i alderen 16-35 ar er inviteret til at
deltage i workshop. Her kan man bla. hgre om
hvad det vil sige at veere parasport-udgver pa
hgjt plan. Der vil desuden veere info om talent- og
eliteholdstrukturen, om klassifikation, samt
hvordan man kommer i gang.

WORKSHOP for foreeldre

Foreeldre til deltagerne i alderen 7-18 arige
inviteres til at deltage i workshop. Her vil vi
oplyse om rettigheder i forbindelse med
hjeelpemidler samt hvilke muligheder, der er for
at komme godt i gang med idraet. En reekke
eksperter vil veere til radighed, og der vil derfor
veere rig mulighed for at stille spgrgsmal, og
desuden udveksle erfaringer med gvrige
foreeldre.

PROGRAM

Idraetsdag for 7-18 &rige

Talentidentifikation for 16-35 arige

09.15-09.45 Ankomst og registrering
09.45-10.00 Velkomst ved Sahva og DHIF
10.00 - 10.30 Opvarmning

10.45-12.15 Idraetsmodul 1

09.15-09.45 Ankomst og registrering
09.45-10.00 Velkomst ved Sahva og DHIF
10.00 - 10.30 Opvarmning

10.45-12.15 Idreetsmodul 1

12.15-13.15 Frokost

13.15-14.45 Idraetsmodul 2

15.00 — 15.45 Overraskelse

15.00 — 15.45 Foraeldre workshop
15.45-16.00 Afslutning

12.15-13.15 Frokost/Workshop
13.15-14.45 Idreetsmodul 2
15.00 Tak for i dag

TILMELDING

Tilmeldingsformular hentes her. Tilmeldingen
skal veere os i haende senest d. 30. september.

GODT AT VIDE

Der vil veere forfriskninger og frugt hele dagen og
mulighed for at kabe frokost eller selv medbringe
madpakke. Frokost kan bestilles via dette link.

Arrangementet er GRATIS og du vil pa dagen fa
uddelt en Sahva sportstaske med t-shirt, DHIF-
informationspakke og andre sma overraskelser.

KOM EFRISK!

Seet kryds i kalenderen, tilmeld dig og se frem
mod en dag, hvor du far masser af mulighed for
at mgde andre, der dyrker idraet eller gerne vil i
gang med at dyrke idreet.

Har du spgrgsmal til arrangementet kontakt:

Breddeidreetskonsulent Anette Svejstrup
Dansk Handicap ldreets-Forbund
Mobil: 2099 0344

Mail: asv@dhif.dk

eller

Projektmedarbejder Anne-Dorte Andersen
Dansk Handicap ldreets-Forbund
Mobil: 2134 4424

Mail: ada@dhif.dk

eller

Idreetskonsulent Peter Kock Hansen
Dansk Handicap ldreets-Forbund
Mobil: 2032 1418

Mail: pkh@dhif.dk


http://dhif.rackforms.com/rackforms/output/forms/paralympic_day_2016/page0.php?id=1884
mailto:asv@dhif.dk
mailto:ada@dhif.dk
mailto:pkh@dhif.dk

Debatindlseg: bragt i Arhus Stiftstidende

Det giver ingen mening

i Det er svaert, nar sa stort et system kan bringe selv den mest
. ressourcestaerke ud i passivitet.

koncentration og gennemgang af

som spranger rammeme for,
hvad man kan, ndr man er s3

ledning til serviceloven for at
;:'de ud af, hvad der 14 bag fysisk handicappet.
et. Det tog et timer
novusattcoghlzlgpcrgziat Sort snak fra kommunen
besvare brevene. Det giver ingen mening, at hun
Vores datter er flyttet hjemme- modtager breve, hvor kommuni-
fra, hun har et sveert fysisk handi- hﬂo"ﬂ‘l"mmmmw i
cap, men er normalt fungerende  er sd kompliceret, s hun ikke for-
psykisk. Hun er sel soci-  stdr det. Det vil isar give mening,
gang med en n- hvis hele |
ng hver-
med mad, OV,
har en 24 timers BPA-ord-

r' KIS HOLM LAURSEN Ud over sit ungdomsliv har arbejde om den enkelte borger.
esgoterapeut hun over 15 kontaktpersoner ved Jeg hiiber, at vi fortsat kan stot-
0g mor Ul Mare Holm Laursen,  Aarhus Kommune, nasten lige sd te og hjxlpe vores datter til at ta-
’ pigen med knogler af glas mange som inden for hospitals- ge ansvar for situation, men
e 4 Krogagre 30, Risskov vaesenet. Men i hospitalsvaesenet det er svaent, kommunikatio-
e har hun én kontaktperson og én nen med kommunen ikke giver
afdeling, der er primaer indgang mening. 3 P —
I ghr sad min mand (statsautorise- il alle de andre. Det er svaert, ndr s stort et
ret revisor) og undertegnede Hun holder foredrag og opleeg system kan bringe selv den mest
(ergoterapeut med erfaring inden  som fratrackkes hendes forrevali-  ressourcestaerke ud | passivitet og
for sagsbehandling) med fire bre-  dering - til tider tjener hun sd derved fralegge sig ansvaret forat
ve fra Aarhus Kommune til vores  meget, at det md trickkes af efter-  deltage | en kommunikation, for-
datter pd 19 ar. felgende mined. Hun er delvist di den anden parts sprog er ufor-
Vi sad med dem for at oversaet-  selviorsergende allerede i en alder \
te, hvad det er, der sporges om fra  af 19 &r. Hun er altsa faktisk et Det kan gores bedre uden flere
kommunen. Det kraevede dyb velfungerende ungt menneske, ressourcer - det kraever en &n-



® Sjldne Diagnoser

Navigatorer klar til at hjeelpe

"Det kan veere sveert at bede om hjaelp” pointerer
Rune, en af Sjeeldne Diagnosers navigatorer. Det
kreever nemlig bade overskud og en vis portion mod
at erkende overfor sig selv og andre at man har brug
for en hjeelpende hand.

At veere foreelder til en sgn eller datter med sjeelden
sygdom eller veere voksen med en sjeelden diagnose,
kraever seerlige ressourcer. Det viser Sjeeldne Diagno-
sers erfaringer og undersggelser, som viser, at men-
nesker ramt af sjaelden sygdom, i perioder, har behov
for statte og hjeelp til at handtere hverdagen med syg-
dommen.

Lees Sjeeldne Diagnosers undersggelser og
publikationer her >>

Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger yder en stor
indsats med at statte og vejlede sjeeldne borgere og

deres pararende. | nogle tilfelde oplever foreninger-
nes frivillige, at der er behov for en mere struktureret

0g systematisk indsats over en laenger periode. Derfor
oprettede Sjeeldne Diagnoser i november 2015, med
midler fra Sundhedsstyrelsen, et korps af frivillige na-
vigatorer.

Rune Mogensen er navigator for en kvinde i 50érne
med en ultra sjeelden sygdom. Her forteeller han om
sin rolle og hvad en navigator kan hjeelpe med:

“Det kan veere sveert at bede om hjeelp. Det kan
veere endnu sveerere at bede om hjeelp fra en
fremmed. Som den, der sgger hjeelp kan du for-
vente at fa hjeelp fra en navigator — fra en frem-
med. Men alligevel kan livssituationerne og livs-
betingelserne mellem den supportsggende og
navigatoren veere sammenlignelige, da navigato-
ren selv ‘har vaeret gennem hele systemet’.
Navigatoren ved derfor i hgj grad, hvad det vil sige
at have en sjeelden sygdom, at veere patient, at
vaere anderledes — men ogsa at vaere lige sa me-
get menneske, som alle andre. Det kan veere, at du
har brug for at tale med nogen neutrale om dine
tanker, har brug for et netveerk, har brug for en
stribe gode rad i forhold til mgder med sundheds-
systemet og med det sociale system eller maske
bare et par venlige puf i ryggen i den rigtige ret-
ning. Min oplevelse som navigator er, at vi navi-
gatorer kan noget seerligt, da vi selv er patienter,
klienter, de frustrerede. P& holdet af navigatorer
har vi stort set kun gode erfaringer — vores fri-
villige arbejde virker, kan vi se. Hvis du far en
navigator, sa er du godt pa vej.”

Brug for en navigator?

Kontakt Sjeeldne Diagnoser pa tif.nr. 33 14 00 10 eller
pa mail@sjaldnediagnoser.dk. Stephanie Jaker fra se-
kretariatet kan forteelle mere om hvad det vil sige at
have en frivillig navigator og om det er en mulighed for
dig. Forlgbet med navigator kan streekke sig over 9 —
12 maneder.

Lees mere om navigatorernes indsats her >>


http://viden.sjaeldnediagnoser.dk/udgivelser/rapporter/
http://viden.sjaeldnediagnoser.dk/udgivelser/rapporter/
mailto:mail@sjaldnediagnoser.dk
http://sjaeldnediagnoser.dk/brug-for-en-navigator
http://sjaeldnediagnoser.dk/

® Sjeeldne Diagnoser

Den Sjeeldne Danmarkstur

Sjeeldne Diagnoser sgger at saette et hold af cyklende
sympatisgrer, der pa en tur igennem Danmark skaber
opmaerksomhed om sjeeldne sygdomme og handicap
— og rejser penge til sjeeldne-sagen. Det bliver i juni
2017 — vil du med?

At have en sjeelden diagnose kan veere ensomt og
sarbart. Der eksisterer kun lidt viden og der er brug for
stgrre opmaerksomhed omkring at leve med sjeeldne
sygdomme og handicap. Derfor sgger Sjeeldne Diag-
noser, i samarbejde med INCALA, at samle et cykel-
hold der pa Den Sjzeldne

Danmarkstur skal skabe opmeerksomhed og rejse
penge til mere information om sjaeldne diagnoser.

Hvad er Den Sjeeldne Danmarkstur?

Et hold pa 22 — 30 cykelryttere med sympati for
sjeeldne-sagen kgrer Danmark rundt d. 12.-17. juni
2017. Holdet starter i Hgje Taastrup ved Kgbenhavn
og kommer igennem Saxkgbing, Sgnder-borg, Hor-
sens og Aalborg for at ende op i Skagen. Turen tager
5 dage og der tilbagelaegges i alt ca. 750 km. med
dagsdistancer pa 110 — 180 km. Vi karer som et hold
— 0g vi laver opmaerksomheds-aktiviteter i mange af
de byer, vi kommer igennem.

Forud for turen bliver der treeningssessioner forskel-
lige steder i landet og der ydes vejledning i forhold til
hvordan man treener sig op til at deltage.

Lees meget mere om Den Sjeeldne Danmarkstur
her>>

Hvem kan veere med — og hvad skal man
yde?

Mange med sjeeldne sygdomme kan ikke veere fysisk
aktive i det omfang, Den Sjeeldne Danmarkstur krae-
ver —men nogle kan! Der er ogsa pargrende, der kan.
Og sé er der andre med sympati for sjaeldne-sagen,
som gerne vil vaere med — patienter og pararende har
dog fortrinsret.

Det er gratis at deltage og der stilles hotelovernatning
og forplejning til radighed undervejs. Man skal dog
selv stille med cykel og cykelsko. Og sa skal man selv
tegne fire sponsorater & 5.000 kr. + moms. Man far
udleveret cykeltgj mv., hvoraf sponsoraterne fremgar.
Vi har et materiale om, hvordan man tegner sponso-
rater:

Se sponsor-materialet her >>

Hvornar skal man melde sig?

Holdet skal veere sat senest 1. september 2016 — og
det er "forst til molle”. Sponsoraterne skal veere tegnet
senest 1. februar 2017. Kontakt os gerne med spgargs-
mal og kommentarer eller tiimeldinger!

Det kan ske p& mail@sjaeldnediagnoser.dk;
interreseret@danmarksturen.org.



http://sjaeldnediagnoser.dk/wp-content/uploads/2016/06/den-sjaeldne-tur.pdf
http://sjaeldnediagnoser.dk/wp-content/uploads/2016/06/sponsor-individuelt.pdf
mailto:mail@sjaeldnediagnoser.dk
mailto:interreseret@danmarksturen.org
http://sjaeldnediagnoser.dk/

Socialstyrelsen
Viden til gavn

Strategi for inklusion og medborgerskab for mennesker

med handicap

En ny strategi seetter fokus pa, hvordan mennesker med handicap i hgjere grad kan
deltage i frivillige foreninger og det gvrige civilsamfund. Malet er et mere inkluderende

samfund.

Teenketanken Nye Alliancer med Danske Handicap-
organisationer og Frivilligradet i spidsen har formu-
leret en ny strategi. Den skal understgtte, at flere
mennesker med handicap deltager i civilsamfundets
aktiviteter og feellesskaber.

Mennesker med handicap som frivillige

Med strategien gnsker teenketanken at vise potentialet
i alliancer péa tvaers i civilsamfundet og inspirere til, at
det etablerede foreningsliv abner sig for nye malgrup-
per. Strategien har bl.a. som mal, at mennesker med
handicap deltager aktivt som frivillige i samme ud-
streekning som resten af befolkningen, og at de bade
ses og ser sig selv som aktive bidragsydere til de
frivillige faellesskaber.

Som en udlgber af strategiarbejdet er der allerede
indgéet flere aftaler om samarbejder mellem forskel-
lige handicaporganisationer og fx DGl og Ungdom-
mens Rgde Kors om konkrete aktiviteter.

Film og debatoplaeg om nye alliancer

Udover strategien har teenketanken i samarbejde med
Socialstyrelsen ogsa udarbejdet en raekke sma film og
et debatoplaeg. Alt materialet er tilgeengeligt pa bade
Friviligradets og Danske Handicaporganisationers
hjemmesider.

Nye alliancer - Se teenketankens pressemed-delelse,
strategi, film og debatopleeg pa Danske Handicapor-
ganisationers hjemmeside

Nye alliancer - Se teenketankens pressemedde-lelse,
strategi, film og debatopleeg pa Frivillig-radets
hjemmeside

Teenketanken Nye Alliancer er en del af satspuljeaf-
talen for 2014-2017. Socialt Udviklings-center SUS
har faciliteret teenketankens mgder, mens Socialsty-
relsen har veeret sekretariat.

Handicap og beskaeftigelse - nyt tema pa Vidensportalen

Hvordan kan mennesker med funktionsnedseettelser stgttes i at komme i arbejde?
Lees om veldokumenterede indsatser i Vidensportalens nye tema om handicap og
beskeeftigelse og fa samtidig gget viden om malgruppen.

Mennesker med handicap har en lavere beskaef-
tigelsesgrad end resten af befolkningen.

Der er derfor et stort bade menneskeligt og gkono-
misk potentiale i at hjeelpe mennesker med handicap
til at f4 og fastholde et arbejde. Sociale indsatser kan
understgtte, at personer med funktionsnedseettelser
opnar og fastholder beskaeftigelse, ligesom beskaefti-
gelse kan udggre en vigtig del af selve den sociale
indsats.

Vidensportalens nye tema praesenterer en raekke
indsatser, som har til formal at hjeelpe flere menne-
sker med handicap i arbejde.

| temaet kan du bl.a. leese om Pre-Employment og
Supported Employment. Det er amerikanske pro-
grammer, der begge har vist en positiv effekt i forhold
til at hjaselpe mennesker med handicap i job. Du kan
ogsa finde viden om malgruppen og om, hvilke fakto-
rer der har betydning for beskeeftigelsen blandt
mennesker med handicap.


http://www.handicap.dk/nyheder/nyhedsarkiv/ny-strategi-styrk-medborgerskabet-for-personer-med-handicap/
http://www.handicap.dk/nyheder/nyhedsarkiv/ny-strategi-styrk-medborgerskabet-for-personer-med-handicap/
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Praksisnyt fra DUKH nr. 60/2016:

Ma kommunen begraense en
borgers kontakt til dem?

| DUKH far vi nogle gange henvendelser fra borgere,
der vil vide, om det kan passe, at kommunen kan be-
greense deres kontakt til en sagsbehandler m.fl. Det
kan veere i form af et fremmgdeforbud eller i form af
begraenset mail- eller brevkontakt. Spgrgsmalet til
DUKH fra borgerne er som regel kort og godt: Ma
kommunen begraense borgernes kontakt til dem?
DUKH’s svar er: Ja, det ma kommunen godt, men der
er ganske snaevre rammer for at gare det. Det handler
denne udgave af praksisnyt om.

Laes mere i Praksisnyt nr. 60/2016 om
fremmgdeforbud m.v.

Praksisnyt fra DUKH nr. 61/2016:

Veerdighed inden for
handicapomradet

Om veerdien veerdighed og veerdiens betydning

Nogle gange far vi i DUKH spgrgsmal fra borgere om
de forskellige principper og veerdier, der er gaeldende
inden for lovgivningen for handicapomradet. DUKH
har i tidligere udgaver af praksisnyt beskrevet sektor-
ansvarlighedsprincippet (nr. 34) og kompensations-
princippet (nr. 17).

| denne udgave af praksisnyt vil jeg kort beskrive veer-
dien om veerdighed og se pa veerdiens betydning.

Veerdien om veerdighed er en geeldende veerdi inden
for hele servicelovens omrade.

Veerdien kan anvendes i en reekke sager, hvor det
star klart, at borgerens veerdighed er truet, f.eks. hvis
en ydelse ikke bevilges, eller hvis der sker forringelse
i en allerede bevilget ydelse.

Laes mere i Praksisnyt nr. 61 om
veerdighedsprincippet

Praksisnyt fra DUKH nr. 62:

Tillaeg til ferieformal
(servicelovens § 42)

Hvordan beregnes tillzeg til ferieformal ved aendring
eller ophgr af tabt arbejdsfortjeneste efter servicelo-
vens § 42?

| DUKH far vi meget ofte spgrgsmal om beregning af
ferietilleeg til tabt arbejdsfortjeneste efter servicelo-
vens § 42. Typisk drejer det sig om situationer, hvor
der er sket aendringer i bevilget antal timer eller situ-
ationer, hvor der er sket frakendelse af tabt arbejds-
fortjeneste.

Vi oplever i DUKH, at det er sveert for borgerne (og
ogsa for nogle sagsbehandlere) at gennemskue reg-
lerne.

| denne udgave af praksisnyt vil jeg gennemga geel-
dende regler p& omradet og gennem eksempler illu-
strere, hvornar tillaeggene skal udbetales m.v.

Laes mere i Praksisnyt nr. 62 om beregning af tillaeqg til
ferieformal efter servicelovens § 42.

Med venlig hilsen

Erik Jappe
Find os ogsa pa facebook

Om Praksisnyt fra DUKH

Praksisnyt fra DUKH er en fast manedlig udgivelse fra
DUKH, hvor vi med udgangspunkt i vores erfaringer
med sagsbehandling p& handicapomradet behandler
konkrete problemstillinger.

Praksisnyt rummer henvisninger til lovgivning, be-
kendtggrelser og andre kilder og henvender sig i form
og sprog til den laeser, som i forvejen har god indsigt i
det sociale omrade. For en mere grundlaeggende in-
troduktion til lovgivningen pa& handicapomradet henvi-
ser vi til vores lovquider.
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Landsdelscentrene for
sjeeldne handicap- og
sygdomsgrupper

Rigshospitalet (Kgbenhavn)

Leder:
Overlaege 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 (Aarhus)

Leder:
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

Forenings-vejledere

Foreningen tilbyder vejledning pa en raekke
omrader, eksempelvis om:

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

= Ansggninger og samarbejde med kommunal
sagsbehandler

= Institutions- og skolestart

= Hijeelpemidler

= Atveere ung med Ol

= Kendskab til og viden om fysioterapi,
ergoterapi, socialradgivning og paedagogiske
problemstillinger

= Juridiske spgrgsmal

= Bisiddere mv.

Hvis det ikke raekker med hjeelp fra en af foreningens
vejledere, kan DFOI’s bestyrelse eventuelt bevilge
den ngdvendige professionelle assistance.

Hold jer derfor ikke tilbage!
Foreningens vejledere er:

.~ Kis Holm Laursen
| Ergoterapeut
Foreelder

TIf. 86 21 95 40
khl@dfoi.dk

Rune Bang Mogensen
Socialradgiver

Ol'er

| TIf. 25 33 64 09
rbom@dfoi.dk

Karina Sillas Jensen
Paedagog

Ol'er og foreelder
TIf. 75 33 77 99
ksj@dfoi.dk

Sgg mere information pa hjemmesiden:

www.dfoi.dk


http://www.dfoi.dk/
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Svage knogler kraever en steerk forening



