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Det perfekte juletrae
Af: Mogens Brandt Clausen.

I december gik atter jagten ind pa det perfekte
juletree.

For — selvfglgelig — star juletraet for de fleste i
centrum. Uden det bliver det ikke jul.

Da jeg var barn, var pengene sma, og derfor var
den gkonomiske sans tilsvarende veludviklet.
Min far var ingen undtagelse. Han cyklede hver
dag 1 al slags vejr til arbejde fra Husum til Ravns-
borggade i Kgbenhavn, og pa vejen orienterede
han sig i december maned om priserne pa juletree-
er hos gadesalgerne pa alle gadehjgrnerne. Han
holdt ogsa gje med, hvor mange hver is@r havde,
for at han kunne vente til det sidste med at kgbe.

Allerbedst var det, hvis en forhandler havde for
mange sidste dag.

Sa skete det et ar, da han cyklede hjem juleaftens
dag, var der ikke flere treer der, hvor han havde
fundet den bedste pris. Na, men sa den naste.

Heller ikke flere. Den naste da. Heller ikke.

Nu blev han hed om grene. Hvad skulle han sige
til kone og bgrn, hvis han kom hjem uden juletre.
Humgret sank hastigt mod nulpunktet.

Sa med ét blev han overhalet af en lastvogn, hvor
der stak noget gran ud fra ladet. Ham af sted efter
bilen. Den drejede op af Frederiksborgvej. Far
spurtede bagefter op ad bakken mod Bispebjerg.
Og fgrst der oppe pa toppen standsede den.

Far forhandlede med chauffgren, og blandt gran-
affaldet var der et helt trae. Julen var reddet. Og
det var billigt.

Der var ganske vist kun grene til den ene side, sa
han fik alligevel brug for alle sine talegaver, da
han kom hjem og prasenterede arets jule-hjgrne-
tree.

Men det er jo ikke nok med et grantre. Med gre-
ne hele vejen rundt. Det skal ikke bare sta og lig-
ne det, det er. Der skal vare pynt pa og stjerne i
toppen.

Det perfekte juletrae. Hvordan er det?

Skal det veere med designerpynt eller med det,
bgrnene har tegnet og klistret sammen? Skal der
kun vere én farve pynt, eller ma det vare sprag-
let? Ma der overhovedet vare andet end lys og
lametta? Gar levende lys an? (De kan jo vere
farlige.)

Der er vel ingen, der har et plasticjuletre, som
bare skal stgves af en gang om aret?

Nej, juletre er ikke kun juletre. Det perfekte har
vide graenser. Hvad der giver den perfekte juleop-
levelse er ikke ens for alle. Det eneste sikre synes
at vaere, at det skal vaere som det plejer.

Hvorfor kommer jeg nu i tanker om alt det her?

Nabh, jo. Det er fordi, der andet sted i dette OI-
Magasin star noget om UPERFEKTE B@ARN.

Men de har vel ikke noget med juletreer at ggre
... eller
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DFOI siger hermed tak for aret der
gik og gnsker samtidig medlemmer,
samarbejdspartnere, sponsorer og
annoncgrer et rigtig godt nytar.




AKTIVITETS-KALENDER

Kalenderen kan ogsa ses pa dfoi.dk hvor den jeevnligt opdateres

Arrangementer Sted m.m.
2009
31. januar Bestyrelsesmgde Fjelsted Skov Kro, Ejby
17. april Bestyrelsesmgde Hotel Trinity, Fredericia
18.-19. april Arskursus & Generalforsamling Hotel Trinity, Fredericia
15. maj DEADLINE / OI-Magasinet (udkommer ca. 1. juni)
21.-24. maj OI-Norden mgde / Norsk forening 30 ar Oslo, Norge
19.-26. juli OI-Sommerlejr Hasle Feriepark, Bornholm
3.-8. august OI-Sommerlejr / OI-Norden Groto, Goteborgs Skaergard

4.-6. september

Voksenkursus

Fuglsangcentret, Fredericia

12.-13. september

Finsk forening 30 ar / OI-Norden mgde?

Tusby, Finland

15. september

DEADLINE / OI-Magasinet

(udkommer ca. 1. oktober)

18.-20. september

OI-Seminar / OI-Norden mgde

Stockholm, Sverige

2010

15. januar

DEADLINE / OI-Magasinet

(udkommer ca. 1. februar)

ANNONCER | OI-MAGASINET

- sa stotter man foreningen

Kunne Du, dit firma m.fl. eventuelt tenke jer at
annoncere 1 Ol-Magasinet, bedes I rette henven-
delse til nedenstaende.

Foreningen er velggrende og derfor ikke moms-
registreret, sa alle priser er opgivet uden moms.

OI-Magasinet opsattes som 1 og 2 spalter i A4
format og trykkes i Sort/hvid, og pt. med blat
omslag.

Annoncgrer fremstiller og leverer selv billeder og
tekstmateriale. Materialet sendes elektronisk, til

nedenstaende i god tid for deadline. )
Annoncgrer modtager OI-Magasinet (3 stk.) og

kan, hvis det gnskes, fa et link til egen website

Sterrelser og priser 2009 % ;
pa: www.dfoi.dk

H@JDE X NR. | 1AR A : . .

SIDE BREDDE 182 | 3NR | 2AR Andet:‘ Firmaer kan donere be}gz)b til foremong‘en,
1 240 x 170 mm | 2.000 | 5.000 | 8.000 eller blive stgttemedlem for min. kr. 200,- arligt.
1/2 120x 170 mm | 1.250 | 3.125 |5.000 Annoncgr/donor kan eventuelt blive portratteret i
1/4 60 x 170 mm 782 1.955 | 3.128 OI-Magasinet
1/8 30 x 170 mm 490 1.250 | 1.976 .
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44 68 42 23 eller mail: ansvarshavende @dfoi.dk

Ved samme annonce i to dr, gives 20 % rabat.




Bekendtgorelse om nod-
vendige merudgifter ved
den daglige livsforelse

| medfer af § 100, stk. 4, i lov om social

service, jf. lovbekendtgarelse nr. 979 af 1.
oktober 2008, fastsaettes:

Personkreds

§ 1. Kommunalbestyrelsen skal efter lovens § 100
yde dekning af ngdvendige merudgifter ved den
daglige livsfgrelse til personer mellem 18 og 65
ar med varigt nedsat fysisk eller psykisk funkti-
onsevne og til personer med varigt nedsat fysisk
eller psykisk funktionsevne, der efter § 15 ailov
om social pension har opsat udbetalingen af fol-
kepensionen. Det er en betingelse, at merudgiften
er en konsekvens af den nedsatte funktionsevne
og ikke kan dekkes efter anden lovgivning eller
andre bestemmelser i loven.

Stk. 2. Med varigt nedsat funktionsevne forstas en
langvarig lidelse, hvis konsekvenser for den en-
kelte er af indgribende karakter 1 den daglige til-
vearelse, og som medfgrer, at der ofte ma sattes
ind med ikke uvasentlige hjelpeforanstaltninger.
Stk. 3. Personer, der modtager fgrtidspension ef-
ter lov om hgjeste, mellemste, forhgjet almindelig
og almindelig pension, er ikke berettigede til
ydelser efter lovens § 100, medmindre de tillige
er bevilget tilskud efter lovens § 96.

Stk. 4. Personer, der modtager invaliditetsydelse
tilkendt efter lov om hgjeste, mellemste, forhgjet
almindelig og almindelig fgrtidspension, kan
samtidig fa dekket ngdvendige merudgifter efter
lovens § 100.

§ 2. Personer, som har medfgdte misdannelser el-
ler mangler men ikke synligt eller umiddelbart
konstaterbar nedsat funktionsevne, kan fa hjelp
til dekning af merudgifter til dieet, nar forskrifter
om dizt og lignende fglges.

Stk. 2. Udgifter til serlige ditpraparater til per-
soner med PKU (Fgllings sygdom) og personer
med Alcaptonuri afholdes af staten og dietpre-
paraterne udleveres af Kennedy Centret — Natio-
nalt forsknings- og radgivningscenter for genetik,
synshandicap og mental retardering,

§ 3. Personer, som pa grund af deformiteter eller
ganske sa@rlig legemsbygning eller lignende har
behov for serligt dyrt eller s@rligt udformet tgj,
kan fa hjelp til merudgifter hertil. Det samme
gaelder merudgifter til bekledning, der er ngdven-
digt pa grund af ekstraordinert slid pa tgj og sko,
herunder ekstraordinert slid pa ortopadisk sko.

§ 4. Dekning af ngdvendige merudgifter kan ske
uanset ansggerens boform.

Beregning

§ 5. Der ydes alene hjlp til dekning af ngdven-
dige merudgifter, som er en fglge af den nedsatte
fysiske eller psykiske funktionsevne hos ansgge-
ren. Behovet vurderes i forhold til ikke-handicap-
pede pa samme alder og i samme livssituation.
Stk. 2. De udgifter til den daglige livsforelse, som
den pageldende selv ville have atholdt, hvis der
ikke havde foreligget sarlige omkostninger pa
grund af den nedsatte funktionsevne, skal athol-
des af den pagaldende selv.




Stk. 3. Belgbet til dekning af merudgifter er uaf-
hengigt af ansggerens indkomst og er ikke skat-
tepligtigt.

§ 6. Udmaling af tilskuddet sker pa grundlag af
de sandsynliggjorte merudgifter for den enkelte.
Udmalingen skal ske for det kommende ar regnet
fra afggrelsestidspunktet, jf. dog § 7.

Stk. 2. Kommunen laver et overslag over de sand-
synliggjorte merudgifter. Overslaget over merud-
gifterne fastlegges ud fra kendskabet til niveauet
generelt for de omhandlede udgifter.

Stk. 3. Merudgifterne omfatter savel Igbende ud-
gifter som enkeltudgifter.

§ 7. Tilskud til ngdvendige merudgifter kan ydes,
nar de skgnnede merudgifter udggr mindst 6.000
kr. pr. ar, svarende til 500 kr. pr. maned.

Stk. 2. Tilskuddet beregnes med et basisbelgb pa
1.500 kr. pr. maned.

Stk. 3. Basisbelgbet gges farste gang med 500 kr.
pr. maned til 2.000 kr. pr. maned, nar de skgnne-
de merudgifter overstiger 21.000 kr. pr. ar, sva-
rende til 1.750 kr. pr. maned.

Stk. 4. Basisbelgbet gges herefter med 500 kr. pr.
maned, hver gang merudgifterne stiger henholds-
vis 6.000 kr. pr. ar og 500 kr. pr. maned.

Stk. 5. Tilskuddet ydes som udgangspunkt som en
kontantydelse. Visse ydelser kan dog aftales som
naturalhjelp, som afregnes direkte af kommunen.
Stk. 6. Den kontante del af ydelsen udbetales i
manedlige rater. Belgb, som afregnes direkte af
kommunen, modregnes i det manedlige tilskud.

Genvurdering

§ 8. Kommunen foretager mindst én gang arligt
en genvurdering af ansggerens forventede ngd-
vendige merudgifter i det kommende ar.

Stk. 2. Ved uventede og hgje udgifter, som for-
ventes at vaere blivende, skal aftalen revideres
snarest. Det samme galder i de tilfelde, hvor
udgifterne er lavere end oprindelig antaget. Den
arlige opfglgning vil herefter skulle fastsattes

senest et ar efter det tidspunkt pa aret, hvor den
nye aftale blev indgéet.

Stk. 3. Hvis der opstar behov for dekning af en
enkeltstaende merudgift, kan dette ske ved en
enkeltstaende udbetaling uden regulering af det
manedlige belgb. Dette forudsetter, at den pa-
gaeldende allerede er berettiget til merudgiftsy-
delse efter lovens § 100.

Stk. 4. For vaesentlige @ndringer i den pageal-
dendes situation og behov, som er af midlertidig
karakter, kan ydelsen reguleres for et kortere
tidsrum. Tidspunktet for den arlige opfglgning
fastholdes.

Ophor

§ 9. Merudgiftsydelsen er forudbetalt og bortfal-
der ved udgangen af den maned, hvor den pagel-
dende fylder 65 ar, eller hvor den pagaldende
dgr.

Stk. 2. Hvis betingelserne for tilskud efter lovens
§ 100 ikke lengere er opfyldt, eller hvis det vur-
deres, at merudgifterne er lavere end oprindeligt
antaget, og de samlede merudgifter ikke mindst
overstiger 6.000 kr. arligt, bortfalder tilskuddet
ved udgangen af den maned, hvor dette konstate-
res.

Stk. 3. Tilskud efter lovens § 100 ophgrer i de til-
felde, hvor en person, som hidtil har modtaget in-
validitetsydelse, overgar til fortidspension efter
lov om hgjeste, mellemste, forhgjet almindelig og
almindelig fgrtidspension. Tilskuddet ophgrer
med virkning fra den maned, hvor fgrtidspensio-
nen kommer til udbetaling.

Samspil med andre ordninger

§ 10. Lovens § 100 omfatter ikke hjelp til egen-
betaling efter andre bestemmelser i den sociale
lovgivning.

Stk. 2. Lovens § 100 omfatter ikke udgifter, der
dekkes af Sygeforsikringen Danmark eller andre
private forsikringer.

Ikrafttraeden

§ 11. Bekendtggrelsen traeder i kraft 1. december
2008.

Stk. 2. Samtidig ophaves bekendtggrelse nr. 626
af 15. juni 2006 om ngdvendige merudgifter ved
den daglige livsfgrelse.




Wolturnus bygger skraeddersyede karestole,
der passer nejagtigt til dig

i WV5|R kan vokse med barnet, uden at stolen er tung og klodset . W Wolturnus costum bullt med drivhjul forrest, folderyg. armizn (swing away)

M Tukcan fastrammelkarestol m. Justerbar fodstatre, vaEgt fra 6.8 kg W s fuldsve|set fastrammek o restol, vaegt fra 6,0 kg.

Fas ogsa med Justerbar bagaksel og folderyg. Fis ogsa med |usterbar bagaksel, fodstatie samt foldaryg.

[l 5D fastrammekerestol m. |usterbare opklappelige fodplader, W Dakon fastrammekarestol m, aftagelige svingbare benstattar,

Justerbar bagaksel og foldaryg. Fas ogsi med fast bagaksal og fast ryg. Justerbar bagaksel, folderyg samt armlzn.

Wolturnus A/S = Halkeerve] 24B = 9240 Nibe = Tel: 96 71 71 70 = info@wolturnus.dk = www.wolturnus.dk




LIDT STATISTIK

Af: Preben Nielsen

YrHOO! GROUPS

UKsaIpIiimMo

Yahoo-gruppen der blev oprette 1 februar 2002 —
har maske naet sit niveau med sma 50 brugere?
Antal stillede spgrgsmal og svar gennem arene
svinger lidt op og ned og kan ses her i tabellen.

Aret [02[03] 04 [ 05 | 06 | 07 | 08 | Alle

Pr.ar | 84 | 74 | 268 | 490 | 384 | 487 | 390 | 2177

Opdateret: januar 2009

Har du spgrgsmal du gnsker belyst, eller har du
maske det svar en anden savner. Er du pa Nettet
og vil du deltage i debatten, sa kan du tilmelde

dig Yahoo-gruppen, der er et lukket forum, hos:

Kis Holm Laursen
Telefon: 86 21 95 40
eller send en mail pa: khl@dfoi.dk
Sa kontakter hun Dig og klarer det praktiske.

SUDOKU - Nr. 1, 2009

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

LANDSINDSAMLING

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
afholder hvert ar officiel landsindsamling i
manederne APRIL, MAJ, JUNI og JULL

Ved atholdelse af landsindsamlinger er det
for foreningen muligt at fa andel i
bl.a. tips- og lottomidlerne.

Hvorfor og hvordan?

Resultatet af f.eks. en landsindsamling
har stor betydning for, hvor stor
andel af disse midler, kan blive.
Det vil med andre ord sige, jo flere penge
foreningen selv indsamler, jo stgrre del kan vi
dermed forvente at fa af tips- lottomidlerne.

Landsindsamlingen har egne konti og bidrag
hertil - SKAL derfor altid indszttes pa:

Giro: 1-658-9519 eller
Danske Bank: 1551-16589519

Spgrgsmal vedrgrende landsindsamling
bedes rettet til:

Niels Christian Nielsen
pa telefon: 86 93 63 20 eller

ncn@dfoi.dk
PS.: Der kan ogsa indbetales stgttebelgb pa giro

Opgiver du? Lasning pa side 28

og bankkonto uden for indsamlingsmanederne.
74 9  pament ;
6| 4 7|2 HUSK - Ved flytning, at melde
8 1 3 dette til foreningens kasserer!
51| 8 6 o
Ol - ARMBANDET
7 5|1
3 2 5
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7 4| 8
UDSOLGT




Nye bilregler
- treekker i langdrag

Af: Viggo Rasmussen og Bente Ovesen

Efter GULT lys i arevis vil lysregule-
ringen endelig skifte til GRONT for
moderne, enkle og gennemskuelige
bilregler — men tidligst fra januar 2010

Kritikken af bureaukratiske bilregler har lenge
staet i kg. Ikke bare berettiget kritik fra DH, RYK
og andre handicaporganisationer er haglet ned
over Velferdsministeriet.

Karen Jespersen har ogsa vearet kaldt i samrad i
Folketingets Socialudvalg og her staet model til
adskillige § 20 spgrgsmal fra utalmodige folke-
tingsmedlemmer.

Forligstekst varsler skred

Men endelig er der skred i sagen som led i den
kvalitetsreform, regeringen vil indga med Dansk
Folkeparti og Liberal Alliance.

Fra forligsteksten til den nye finanslov for 2009
kan vi citere:

... enige om at modernisere og afbureaukratise-
re reglerne om stgtte til kpb af handicapbil.
Reglerne skal forenkles og gpres mere gennem-
skuelige - til gavn for bade den enkelte borger og
ansatte i kommunerne, der skal administrere reg-
lerne. Parterne er endvidere enige om behovet for
at rette op pa en reekke uhensigtsmeessigheder
ved de nuveerende regler.

Det skal eksempelvis sikres, at borgerne ikke
kommer i pkonomisk klemme ved en udskiftning
af bilen for tid, for eksempel ved totalskade.
Regeringen vil fremscette lovforslag herom i for-
aret 2009 med henblik pd, at cendringerne kan
treede i kraft fra 2010.

Der afscettes en gkonomisk ramme fra kvalitets-
puljen pa 15 mio. kr. arligt i 2010 og 2011. 1
2009 afscettes endvidere 2 mio. kr. fra kvalitets-
puljen til det videre udviklingsarbejde, herunder
blandt andet til en neermere kortlegning af kom-
munernes sagsbehandlingspraksis og stpttetilde-
ling samt en analyse af den proces, som borgeren
skal igennem ved tildeling af stgtte til kob af bil.”

Man ma undre sig!

Forliget er det fgrste tegn pa politisk vilje til at
@ndre de udskaldte bilregler, og at forbedringer
koster noget.

Men der er langt ad vejen tale om generelle ven-
dinger, som rejser en reekke spgrgsmal:
Finansministeriet og Velferdsministeriet har det
sidste ar haft en arbejdsgruppe nedsat til at kom-
me med et udspil til nye bilregler — i foraret 2008.

Hvad har de egentlig lavet?

- Hvorfor skinner arbejdsgruppens forarbejde
ikke tydeligere igennem i forligsteksten?

- Kan vi forvente en gennemgribende reform eller
kun smajusteringer?

- Hvad betyder “reglerne skal forenkles og ggres
mere gennemskuelige” pa det konkrete plan?

- Hvordan kan et udviklingsarbejde til 2 mio. kr. 1
2009 danne grundlag for et lovforslag, der skal
fremsettes i foraret 2009? — og holder denne
deadline?

- Hvorfor er der afsat 2 x 15 millioner kr., og
hvor langt rekker de?

RYK har planer om (og midler til) at udgive
en ny bilguide.

”’Kend din handicapbil” er for leengst ud-
solgt, og indholdet bliver ifelge finans-
lovsforliget uaktuelt om ét ar.




Gener og keerlighed

- bgrn og konsekvenser
Af: Mogens Brandt Clausen

22. november 2008 blev der afholdt en konferen-
ce arrangeret af Sjeldne Diagnosers genetikgrup-
pe om dette tema.

Professor i medicinsk genetik og medlem af Etisk
Rad, dr. med. Jacob Ingerslev fortalte om, hvor-
dan sygdom nedarves og om forskningen i gener,
som er stigende i disse ar og far stgrre og stgrre
betydning. Man kan faktisk sige, at alle sygdom-
me er bestemte af gener pa en eller anden made
og i en eller anden grad.

Mennesket har 20.000 gener og 6 milliarder cel-
ler. Analysen af de mange gener og deres indbyr-
des placering, som tidligere var et meget langva-
rigt og krevende arbejde, kan i1 dag foretages med
microchips, som hastigt udvikles i retning af hgj-
ere kapacitet og lavere pris.

Et meget interessant resultat af genforskningen
er, at arvemassen ser en lille smule forskellig ud
fra land til land. Og det ma paregnes, at selv in-
den for et forholdsvist lille land som Danmark vil
den veare forskellig fra landsdel til landsdel pa
mennesker, der har boet i en egn fast gennem ge-
nerationer.

Efter grundleeggende oplysninger om gener og ar-
vegange handlede konferencen om, hvad man kan
bruge oplysninger om ens genetiske sammensat-
ning til, nar den indeholder muligheder for arve-
lig sygdom.

Dr. med. Svend Asger Sgrensen, Afdeling for
medicinsk Genetik, Panuminstituttet, talte om den
radgivning, som ofte vil vere pakraevet for et par
med arveanlag for en uhelbredelig sygdom, nar
talen er om at fa bgrn. Hvor kan man fa radgiv-
ning pa hgjt niveau, og hvad kan man bruge den
til. Er det tilradeligt for foreldrene og for barnet.

S.A.S. havde givet genetisk radgivning til mange,
men han gjorde opmarksom pa, at hvis man sgg-
te en sddan radgivning, matte man ggre sig klart,
at man fik den objektive sandhed at vide. Og man
matte teenke over, hvad man ville bruge svaret til,
hvis det lgd pa stor chance for sveer, smertefuld
og sterkt belastende sygdom. Det er i mange til-
felde belastende for hele familien, og da sarligt

for den syge selv, for foreldre og for evt. sgsken-
de.

Disse tanker fgrtes videre i Maria og Bjarne Lar-
sens livsnere fortelling om deres liv med hendes
Ehlers Danlos og deres spekulationer om evt. at
fa bgrn.

Ogsa i Erik Wendels beretning om sit liv med
Cystisk Fibrose og overvejelser om at fa bgrn
med arveanlag for denne meget alvorlige syg-
dom, som er dgdelig i ung alder. E.W. kunne for-
telle om manges skyldfglelse over at have sat
bgrn i verden med denne sygdom.

Jacob Ingerslev holdt foredrag om @gsorterings-
mulighederne og kom i den forbindelse ogsa ind
pa, at noget af det bedste, man kunne ggre, var, at
fa sine bgrn i ung alder. Endvidere, at man blev
mere og mere forvirret af at blive ved med at
spgrge mange til rads. Man var tjent med at tage
sin beslutning og holde fast ved den. En deltager
kom med egen erfaring, som gik pa at tage beslut-
ning om bgrn eller ej for 5 ar ad gangen.

De etiske aspekter ved hele dette komplekse om-
rade blev ridset op uden, naturligvis, feerdige
svar.

Alt 1 alt en spendende konference med mange in-
teressante input — ogsa fra deltagerne. Emnet fo-
rekommer uudtgmmeligt og i steerk udvikling, sa
der kommer nok snart en lignende.

Se ogsa artiklen side 24 fra samme.

Groto

Endelig tilmelding?

Alle der har givet tilsagn om deltagelse
pa Grotd den 3.-8. august, vil ultimo
februar fa tilsendt endelig tilmelding.

Mener man at have givet tilsagn, men
ikke modtaget noget 1. marts, kontakt
da Preben pa tlf. 44 68 42 23 eller pa
mail: pwn@dfoi.dk




LOBPA

= Landsorganisationen
¥ar Borgerstyret Personlig

Assistance

Ny forening for borgerstyret
personlig assistance

Partierne bag satspuljeaftalen 2008 har afsat
to mio. kr. til etableringen af den nye bruger-
styrede forening, Landsorganisationen Bor-
gerstyret Personlig Assistance (LOBPA), for
at give mennesker med funktionsnedsaettel-
ser mulighed for at overdrage arbejdsgiver-
opgaverne for deres handicaphjeelpere til
LOBPA.

Den 1. januar 2009 treeder nye regler i kraft,

som betyder, at mennesker med borgerstyret
personlig assistance (de nuvaerende hjaelpe-
ordninger) kan veelge at afgive arbejdsgiver-

ansvaret enten til en nzertstaende person, til

et privat firma eller til en borgerstyret organi-

sation.

| den anledning er LOBPA stiftet. LOBPA er
en non-profit borgerstyret organisation, der
er oprettet af en raekke enkeltpersoner med
tilknytning til forskellige handicaporganisati-
oner. Alle, der pa nuveerende tidspunkt har
en hjeelpeordning efter servicelovens § 96,
og som indbetaler kontingentet pa 100 kr. om
aret, kan optages som medlem i foreningen.
Lees mere om LOBPA pa foreningens hjem-
meside www.handicap.dk/lobpa/

Den 1. januar 2009 treder nye regler i kraft, som
betyder, at mennesker med borgerstyret personlig
assistance (de nuvarende hjelpeordninger) kan
valge at afgive arbejdsgiveransvaret enten til en
nartstaende person eller til et privat firma eller til
en borgerstyret organisation. LOBPA er stiftet til
dette formal.

Landsorganisationen Borgerstyret Personlig Assi-
stance vil - fra arsskiftet - tilbyde at overtage en
del af arbejdsgiveransvaret og vaere behjelpelig
med rekruttering af hjelpere, vikardekning, kur-
ser, juridisk radgivning osv.

Den enkelte borger bevarer fordelene i form af en
fleksibel hjelp, hvor man selv vaelger sine hjel-
pere og planlegger sin hverdag, men kan velge
at slippe af med de administrative byrder, der fgl-
ger af at vaere arbejdsgiver. Herved vil flere men-
nesker fa mulighed for hjelp i form af borgersty-
ret personlig assistance (BPA).

LOBPA er en non-profit borgerstyret organisati-
on, oprettet af en rekke enkeltpersoner med til-
knytning til blandt andet Dansk Handicap For-
bund, RYK - Rygmarvsskadede i Danmark, Mus-
kelsvindfonden, Landsforeningen af Polio-, Tra-
fik og Ulykkesskadede, Spastikerforeningen og
Scleroseforeningen. Foreningerne opfordrer alle
med en hjelperordning til melde sig ind i LOBPA
og til at bruge organisationens fremtidige service-
ydelser.

Som medlemmer kan optages alle, der pa nuvee-
rende tidspunkt har en hjelpeordning efter servi-
celovens § 96, og som indbetaler kontingentet pa
100 kr. om aret. Medlemskab er ikke betinget af,
at man til sin tid veelger at overfgre arbejdsgiver-
ansvaret til LOBPA eller 1 gvrigt ggre brug af
LOBPA’s ydelser.

Vi vil her i starten have vores eget hjgrne af han-
dicap.dk, mens vi arbejder pa at fa etableret vores
egen hjemmeside.

Yderligere oplysninger:

Janne Sander, nastformand for
Muskelsvindfonden,

TIf. 36 16 8541 /61 68 85 41
Stig Langvad, formand for
Danske Handicaporganisationer,
TIf. 86 12 38 40 /36 38 85 28
Susanne Olsen, formand for
Dansk Handicap Forbund,

TIf. 44 48 41 55 /2076 01 O1.

Bestyrelse:

Janne Sander (formand), Stig Langvad, Susanne
Olsen, Jens Bo Sgrensen, Lone Barsge, Michael
Pedersen og Lena Nielsen.
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NYE FOLDERE

Den gamle bla folder om foreningen var opbrugt,
sa der er nu lavet en ny (fire siders), med nasten
samme indhold. Motiv og farve er dog @ndret en
del (vedlagt OI-Magasinet). Ved behov, kan man
fa flere tilsendt. Kontakt da Kis pa khl@dfoi.dk

> 4 Ik“ k.
Dansk Forening Ior' b ; E
OSTEOGENESIS IMPERFECTA

Samtidig er der lavet en helt ny 16 siders folder,
til hjeelp for “nye” familier der far et OlI-barn.
(Mest rettet mod lidt svere typer af OI).

Den lzgges ogsa hjemmesiden www.dfoi.dk

NYT OM TILMELDING

Sa er det ikke leengere ngdvendigt at rive sider ud
af OI-Magasinet m.m., for at tilmelde sig til f.eks.
arskurser. Man kan tilmelde sig pa www.dfoi.dk
-I menuen under "Kalender” vil det fremga, nar
og til hvilket arrangement der er aben for
tilmelding, (se ex. nedenfor). Ved afslutning for
tilmelding, lukkes der igen.

Ol generelt
Foreningen

Bestyrelsen

Réd & Vejledning

Galleri
Blog & Chat

Kalender
L.I

Links

Arskursus

Medlemskab
Kontakt

BADGE MED "REKLAME”

Foreningen har faet fremstillet nogle “reklame”
badge med navn og web-adresse, som man f.eks.
kan bruge ved deltagelse i et ikke DFOI arrange-
ment, for at vise "flaget”.

1 stk. er vedlagt OI-Magasinet. Skal man bruge
flere, sa send en mail med navn og adresse til
pwn @dfoi.dk — Market BADGE.

2

\ oowww.dfoi.dk
Q‘GQESiS “(\Qo
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Sommerlejr 2009, Bornholm

Dette ars Ol sommerlejr afholdes i dagene
den 19.-26. juli 2009 (sendag-sondag) —
i Hasle Feriepark pa Bornholm.

Der er reserveret 24 huse, hver med soveplads til
4-6 personer. 12 huse har fast kgrestolsrampe.

P _i Terrasse{

| gp.l';lb;d';, |

I |

I?;- T“—'—":'"%
TR

= pre=—

: -  Indgang -

Tilmelding

Brug skemaet pa naste side, eller tilmeld Jer pa
www.dfoi.dk - INDEN 28. FEBRUAR 2009.
Huse tildeles efter fgrst til mglle princippet, dog
prioriteres familier med bgrn/unge forst.

Alle vil modtage be- eller afkrzeftelse pr. mail
eller telefon ca. 8 dage efter fristens udlgb.

Priser
Egenbetalingen pr. hus/familie, inkl. grillaften, er
kun 1.500,00 kr.

For overnattende (ikke medlemmer), der normalt

ikke bor under samme tag, skal der betales ekstra:

Pr. nat - voksen/barn 100/50 kr. + evt. grillaften
50/25 kr. eller hele ugen 500/250 kr. inkl.
grillaften.

Faerge & Transport

I henhold til foreningens gkonomi, kan OI-fami-
lier sgge tilskud til Bornholmerfergen. @vrige
transportudgifter for egen regning.

OBS.: Bornholmerfargen bgr bestilles snarest pa:
www.bornholmstrafikken.dk — Bemaerk: evt.
rabat for handicapbiler.

Fisketur

Der arrangeres eventuelt fisketur med kutter. Pris
er pt. ikke kendt. Bgrn under 12 ar og personer i
kgrestol kan desvearre ikke deltage.

Interesserede bedes krydse af pa tilmelding..

Betaling

Egenbetaling samt for evt. gaster betales pa Giro
412-0744 eller til Sparekassen Kronjylland 9325-
3255626948 - SENEST 15. MAJ 2009. (Husk
afsender og hvad betalingen dekker).

Kan ogsa indbetales samtidig med kontingentet
for 2009 (senest 1. marts).

mgnne woa T

X .
';E.‘.!‘llll Hasle Feriepar-k-.l\\‘
.; é:‘.!,' N Ry =—r: \ xi
- o — —
Cae|ims AR

[ T 1| (el .
:{-‘i‘,“ 'r.'J [N % Hasle Hytteby '
. .‘——ij amp? hglll e L] ;
'h__-__._;l N5 llg'e s spmsge @ @)

I|| A Regnne |/

| I
|||. NYka“ IStrandvej v Jl",."'

Tilmeldte vil primo juni modtage yderligere info
vedrgrende sommerlejren m.m.

Spoergsmal vedrorende arets sommerlejr,
rettes til:
Preben Nielsen
Irishaven 258, 2765 Smg@rum
Telefon: 4468 4223 / Mobil: 2873 4958
E-mail: pwn @dfoi.dk

Laes mere om Hasle Feriepark pa:
www.teambornholm.dk/hasleferiepark
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TILMELDING: Sommerlejr 19.-26. juli 2009 — Hasle Feriepark

Tilmeldingen er bindende og SKAL udfyldes med alle n&vnte oplysninger (tydeligt og leeseligt), og vere
undertegnede i haende INDEN 28. FEBRUAR 2009.

Egenbetaling samt for eventuelle gaster skal ske - SENEST 15. MAJ 2009 - pa Giro 412-0744 eller til
Sparekassen Kronjylland: 9325-3255626948 - (Husk afsender og hvad betalingen dekker).

Navne pa voksne: (For og Efternavn) (0D (Kgrestol)

Ll O
L O

Navne pa bgrn & unge / under 25 ar: .
(Kun fornavn) (Fadselsdag & Ar)

OoOo00O
o000

Adresse:

Post nr. & By:

Telefon: Mobil:

E-mail:

Navn pa hjzlper/stgtteperson:

Jeg/Vi vil gerne arrangere, D eller veere medarranger D - for noget faelles pa sommerlejren.

Forslag:

Vil gerne deltage pa fisketur: (antal pers.) ___ (Ej pers. i kgrestol el. under 12 ar). Pris pt. ikke fastsat.

Spgrgsmal om tilmelding og betaling m.m. vedr. arets sommerlejr kan rettes til nedenstaende.
Yderligere informationer om sommerlejren og fisketur udsendes til alle tilmeldte primo juni.

Denne tilmelding sendes til nedenstaende INDEN 28. FEBRUAR 2009.

Preben Nielsen, Irishaven 258, 2765 Smorum
Telefon: 4468 4223 * E-mail: pwn@dfoi.dk

NYHED: Samtidig med at OI-Magasinet nr.1, 2009 udkommer, er det muligt at tilmelde sig til bade arets
sommerlejr og arskursus 2009 fra foreningens hjemmeside www.dfoi.dk. Tilmeldingsfrist som ovenfor.

Kursusstederne har strammet proceduren for til- og frameldinger, sa for at kunne imgdekomme tilmelding
til foreningens arrangementer indskarper bestyrelsen pa det kraftigste, at alle frister overholdes.




Det uperfekte barn
Af: Mogens Brandt Clausen

P4 Steno Museet i Arhus var der i efterdret en ud-
stilling: "Det uperfekte barn”, som overlege Ole
Hartling har skrevet om i Kristeligt Dagblad d. 4.
okt. 2008:

”Udstillingen handler om medfgdte handicap — et
dristigt tema, fordi udstillingen naturligvis ma vi-
se dem frem. Det skete ikke mindst med kunstne-
ren Heidi Guthmann Bircks naturtro skulpturer af
misdannede fostre: fostre med to hoveder, fostre
der manglede lemmer, fostre med ét gje — sakald-
te kykloper.

Hun har besggt medicinsk-anatomiske samlinger
1 Kgbenhavn og Berlin: ”For mig var det et vold-
somt syn. Forferdelse og afsky blev udlgst, men
snart aflgst af nysgerrighed, undren og empati,
”skriver hun i sit kapitel af bogen "Det uperfekte
barn”, som er redigeret af Morten A. Skydsgaard
og Lise Funder, og som udkom til udstillingen.
Det er en smuk bog, som i 11 kapitler forteller
om, hvordan folketroen, samfundet, videnskaben
og kunsten har forholdt sig bern med misdannel-
ser. Den er rigt illustreret, blandt andet med man-
ge billeder af Heidi Bircks sterke figurer 1 sort-
brendt ler.

Udstillingen er et visuelt indleg i den etiske de-
bat om fosterdiagnostik, som ikke mindst er ble-
vet etableret med henblik pa Downs syndrom
(mongolisme), men som ogsa omfatter skanning
for misdannelser. Engang ringede en mor til mig,
da hun havde hgrt en leege sige i tv, om fa ar ville
mongolisme vaere udryddet. "Mit hjerte slog et
slag over,” sagde hun. hvad var det, han sagde?
Udryddet? Hvem kan dog have taget en sadan be-
slutning?”” Hun sa hen pa sin sgn, der var mongol,
og tenkte pa, at det kunne vare ham, der var ud-
ryddet.

Det er nermest politisk ukorrekt at n&vne det,
men der er sveert at undga, at fosterscreening
kommer til at give mindelser om de socialdarwi-
nistiske og eugeniske idéer, som forfegtedes i
mellemkrigsarene. [ Nazityskland fgrte disse idé-
er i 1940’erne til egentlige eutanasiprogrammer.
De begyndte med, at Reichskomitee (Rigskomi-
teen) fra d.18. august 1939 etablerede tvungen re-
gistrering af alle vanskabte, nyfgdte bgrn. Komi-

teens fulde navn var "Rigskomiteen for den vi-
denskabelige forskning i alvorlige arvelige og
medfgdte sygdomme”, men betegnelsen var et
skalkeskjul for dens egentlige formal. Lage og
jordemgdre fik udbetalt to rigsmark for hvert rap-
porteret barn med Down syndrom, hydrocephalus
(’vand i hovedet”), idioti, spastisk lammelse og
fysiske deformiteter som for eksempel en mang-
lende legemsdel. Komiteen afgjorde, om bgrnene
var egnede til eutanasi (aktiv dgdshjelp) og etab-
lerede omkring 30 padiatriske klinikker med hen-
blik herpa. Bgrnene blev transporteret til klinik-
kerne og ombragt med tabletter eller indsprgjtnin-
ger. Foraldrene kunne sa fa oplysning om, at de-
res barn var dgd af f.eks. lungebetendelse.

Efterhanden anede mange urad. For nogle ar si-
den traf jeg Peter Radtke, som er dr. phil. og var
medlem af det tyske etiske rad. Han blev fgdt i
1943. 1 dag er han svert deform og handicappet
af knogleskgrhed, der er sa udtalt, at flere knogler
allerede breekkede under fgdslen. Radtke fortalte
mig, at familiens l&ge havde undladt at rapporte-
re tilfaeldet og radet hans mor til at skjule ham.
Han var elsket af sin mor og blev siden elsket af
sin hustru og sin familie.

I BOGEN ”’Vinterbgrn” af Dea Trier-Mgrch for-
teller hun om Tenna, som fgder en dreng for tid-
ligt pa kun 1800 gram, og hvor l&gen ma fortelle
moderen, at drengen ikke har nogen fgdder.

Chokket betyder, at Tenna hgrer ordene, som
kommer de langt borte fra. Hun tenker: “En lille
dreng pa 1800 gram.” Og underligt teenker hun,
om han ville have vejet et par hundrede gram me-
re, hvis han havde haft fgdder. Hun ma gentage
beskeden for sin mand, Anders. De holder om
hinanden. De har faet deres livs udfordring, siger
de til hinanden. Drengen kommer ind pa stuen.
De lgfter dynen til side og ser. De fgler efter unde
tgjet. Han er to ting: en lille handicappet nyfgdt —
og deres eget kgd og blod. Sa rgrende han er, den
lille. Anders lgfter ham op og gar frem og tilbage
1 den mgrke fgdestue med sin dreng. Jeg elsker
sgu den lille skid!” siger han.

Ordet “uperfekt” er en sproglig nyskabelse, men
huskes desto bedre. Tidligere leder af dggninsti-
tutionen Solbakken, Karsten Torst Pedersen,
brugte ordet, da han talte ved udstillingens ab-
ning.

>>>>>
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Han er fgdt uden arme. “Jeg er uperfekt, det har isolering, ja, endog eliminering af den uperfekte
jeg altid varet,” sagde han, ”og den uperfekte er skyldes blandt andet det ukendte.” ”Og der bliver
ogsa den ukendte. De, der kender mig og mit liv, feerre af 0s,” sagde Karsten Torst Pedersen sene-
véd, at jeg er uperfekt, men de er ikke bange for re.

det, og de er ikke bange for mig. ”Angsten for

SPSTERLOGE NR. 5 - DRONNING MARGRETHE : 1.O.0.F. AF DANMARK
ROSKILDE

25. oktober 2008

TiL ALLE HANDICAPORGANISATIONER
igen i ar erindrer vi Deres medlemmer om udlanet af vort dejlige handicap-sommerhus | Gershgj
ved Roskilde Fjord. Huset udlénes fra 11. april til og med uge 42, een uge ad gangen.

De af Deres medlemmer, der matte vasre interesserede i at lane huset, bedes venligst indsende
ansegning, senest den 16. februar 2009.

Ansggningen skal indeholde oplysninger om
- i hvilken uge, huset gnskes
- ansggerens navn og adresse, samt
- ansggerens telefonnummer
Ansggningen ma gerne indeholde griske om alternalive uger i prioritetsraskkefslige.
Forzeldre med begrn far fortrinsret | skolernes sommer- og efterarsferie.
Ansggning fra private skal indeholde oplysninger om handicappets art, samt boligforhold.
Ansggningen skal veere vedlagt frankeret svarkuvert.
Samtlige ansggere vil senest den 17. marts 2009 modtage besked om, enten hvilken uge, der er

bevilget, eller at vi desvasrre har mattet afsla ansggningen.

Ansggning bedes fremsendt til: Maj-Britt Jensen
Sasbyparken 13, Saeby
4070 Kirke Hyllinge
E-mail: L.Jensen@privat.dk

Med venlig hilsen

f. Odd Fellow Ordenen
Sgsterloge nr. 5, Dr. Margrethe
Maj-Britt Jensen

4 L
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Klip fra Danske Handicaporganisationers
nyhedsbrev nr. 4, 2008

Mere end 4000 henvendel-
ser til VISO

Af Tina Linaa, kommunikationskonsulent

SOCIALPOLITIK: Efter en problematisk start
har Servicestyrelsens videns- og specialradgiv-
ningsorganisation VISO faet abnet sig for bru-
gerne - og brugerne har fundet ind til VISO.

VISO-konsulenterne i Odense har travlt. Rigtig
travlt. Det samme har VISO's netverk af speciali-
ster, som er placeret rundt om i hele landet. VISO
har nu haft mere end 4000 henvendelser.

For en del af henvendelserne har sparring med en

VISO-konsulent i Odense veret nok til at komme
videre, mens ca. 1.200 er blevet til radgivning og-
/eller udredning fra VISO's specialistnetverk. Af
de 4.000 henvendelser har ca. 1.000, altsa 25 pro-
cent, veret fra borgere.

Det forste halve ar af 2007 havde VISO 619 hen-

vendelser, mens VISO det forste halve ar af 2008
havde 1.268 henvendelser - det vil sige mere end

en fordobling sammenlignet med samme periode

sidste ar. VISO har haft henvendelser fra 97 ud af
98 kommuner.

Nemmere adgang

Velferdsministerens initiativer i foraret 2008 har
veret med til at gge efterspgrgslen pa VISO's y-
delser. Ministerens initiativer gik ud pa fglgende:

e Adgangen til VISO er blevet nemmere, fordi
VISO ved kommunehenvendelser ikke l&n-
gere skal vurdere, om en sag er s@rlig kom-
pliceret. Det er en VISO-sag, nar den rette
ekspertise ikke findes i kommunen.

e Henvendelser om radgivning og/eller udred-
ning, hvor opgaven og problemstillingen er

tydelig, bliver hurtigt ekspederet til en eller
flere specialister.

e VISO tilbyder nu l&ngerevarende radgiv-
ningsforlgb samt opkvalificering til kommu-
nerne med afsat i en konkret gruppe af bor-
gere med samme problemstillinger.

Alt i alt er det blevet nemmere at bruge VISO, og
VISO's ydelser er blevet tilrettet, sa de i hgjere
grad matcher brugernes behov.

VISO afviser meget fa sager. Det sker stort set
kun, hvis de ligger uden for VISO's omrade - fx
henvendelser om juridisk radgivning.

VISO har fortsat en stor opgave med at oplyse
borgere og fagfolk om VISO's tilbud. Pa en tema-
dag om VISO i august fortalte en far til en dreng
med handicap, hvordan deres sgn hurtigt og kva-
lificeret er blevet udredt i VISO. Det var faren
magtpaliggende, at flere borgere kender VISO.
VISO ser brugerorganisationerne som en vigtig
partner, nar dette behov skal efterkommes.

Hjaelpemidler og
Brugerinddragelse

HJALPEMIDLER: Nar kommunerne vil kgbe
stort ind af hjelpemidler, skal de fremstille et ud-
budsmateriale, der opstiller krav til bade hjalpe-
midler og leverandgr. Ved udarbejdelsen af dette
materiale er kommunerne forpligtet til at inddrage
reprasentanter for brugerne. Det har mange kom-
muner svert ved at finde ud af.

Hvad skal man ggre 1 DH-afdelingen eller i han-
dicapradet, nar kommunen henvender sig? Og
hvad skal man ggre, hvis de ikke henvender sig?

DH har udarbejdet et notat til afdelingerne, der
beskriver, hvordan kommunerne bedst opfylder
deres forpligtelse til at inddrage brugerreprasen-
tanter ved udarbejdelsen af kravspecifikationerne
til udbud af hjelpemidler. Her beskrives, hvem
der ggr hvad, hvornar.

Notatet kan findes via fglgende link:
www.handicap.dk/brugerinddragelse




Aftale om satspuljen pa det
sociale omrade 2009-2012

Partierne bag satspuljeforliget, Venstre, Socialde-
mokraterne, Dansk Folkeparti, Det Konservative
Folkeparti, Det Radikale Venstre, Socialistisk
Folkeparti og Liberal Alliance, har den 24. okto-
ber 2008 indgaet en aftale pa det sociale omrade
om udmgntning af satspuljen for 2009.

Aftalen handler pa handicapomradet
om:

Midlertidig finansiering af
Frivillighedscentrene i 2009

Satspuljepartierne er enige om at forlenge bevil-
lingen til puljen til udvikling af frivilligcentrene,
der udlgber i 2008, med et ar. Der afs®ttes 12,5
mio. i 2009. Samtidigt arbejdes der pa at finde en
varig lgsning.

Forbedring af lgn- og anszttelsesvilkar for
handicaphjalpere

Satspuljepartierne er enige om at forbedre vilka-
rene for handicaphj@lpere. Der udarbejdes et lov-
forslag med henblik pa at fa en bemyndigelsesbe-
stemmelse i serviceloven til, at ministeren i en
kommende bekendtggrelse kan fastsatte regler
for udmaling af tilskud til aflgnning af hjelpere
efter §§ 95-96. Den endelige udformning af for-
slaget skal drgftes s@rskilt af satspuljeordfgrerne
inden udgangen af 2008. Der afsettes pa dette ars
satspulje en forelgbig ramme pa 126 mio. kr. i
2009 og 129,7 mio. kr. i 2010 og i arene frem-
over, til aflgnning af handicaphjelpere samt fer-
digggrelsen af DUT-sagen med de kommunale
parter i forhold til BPA (L154). Safremt den en-
delige lgsning efter forhandling med de kommu-
nale parter viser sig billigere end den afsatte ram-
me, falder belgbet tilbage i satspuljen. Safremt
lgsninger bliver dyrere end rammen, der er afsat,
finansieres merudgiften forlods af satspuljen for
2010. Ikrafttreedelsen 1 2009 fastsettes i forbin-
delse med forhandlingerne.

Sundhed til socialt udsatte grupper

Satspuljepartierne er enige om at iverks®tte en
rekke sundhedsinitiativer over for socialt udsatte:
* Der etableres tandlegeklinikker efter modellen
med tandklinikken Bisserne pa Mandenes hjem.

Her arbejder tandlager frivilligt med socialt ud-
sattes tandsundhed.

* Der etableres en opsggende og direkte sund-
hedsindsats i forhold til socialt udsatte i form af
akut skadeshj@lp og en sundhedsfaglig brobyg-
ningsfunktion mellem det sociale system og det
eksisterende sundhedssystem. Med delforslaget
legges der op til en sundhedsfaglig gadeplans-
funktion — ”Sundhed pa hjul”.

* Der gives stgtte til gratis pravention til stofmis-
brugere og andre socialt udsatte. I tilknytning til
den gratis prevention ydes der radgivning om
forskellige preeventionsmuligheder.

I implementeringen af de tre forslag, vil der blive
lagt veegt pa fleksible Igsninger, herunder f.eks.
mobile tilbud, opsggende virksomhed mv., der
skal ses 1 sammenhang med de allerede eksiste-
rende lokale/regionale tilbud. Der afsettes 33
mio. kr. over 4 ar til initiativerne.

Bevarelse af merudgiftsydelse efter det fyldte
65. ar

Det fremgar af beretningen til L 132 (Folketings-
samlingen), som socialudvalget med undtagelse
af Liberal Alliance tilsluttede sig, at "forslag til
merudgiftsydelsens bevarelse efter det fyldte 65.
ar drogftes i forbindelse med den forestaende ju-
stering af fortidspensionsreformen.”

Udviklings- og driftsstgtte til frivillige
organisationer mv.

I aftalen om satspuljen for 2008 aftalte partierne,
at processen for behandling af private forslag
skulle @ndres. Malet er stgrre fokus pa udvikling
og drift af den frivillige indsats og, at den viden
og de erfaringer, som bliver oparbejdet, efterfgl-
gende forankres i den sociale praksis. Det frivil-
lige arbejder yder et vigtigt bidrag i indsatsen for
de mest udsatte grupper i samfundet. Dette arbej-
de vil satspuljepartierne fortsat bidrage til. Derfor
afsattes en ramme, der malrettes relevante initia-
tiver 1 frivillige organisationer. Der kan f.eks. ve-
re tale om udvikling af nye metoder, der er behov
for, eller udbredelse af tidligere udviklede initiati-
ver eller relevante udviklingsprojekter i gvrigt.
Med arets satspuljeaftale afsattes der 75 mio. kr.
over 4 ar til 2 temaer:




* At afthjelpe problemer som mennesker - savel
yngre som ®ldre - med sociale vanskeligheder
og/eller funktionsnedsattelser oplever i Danmark
1 dag

e Et aktivt eeldreliv

Puljerne vil blive udmeldt i november med
ansggningsfrist i januar, og partierne mgdes i
februar om indstillingen.

Frivillige organisationer vil kunne komme med
forslag til temaer for satspuljen for 2010 og vil
blive inddraget 1 vurderingen af ordningen.

Der er desuden afsat et arligt belgb pa 11 mio. kr.
til driftsstgtte til frivillige organisationers sociale
arbejde mv., som ikke kan finde anden finansie-
ring. Endelig er der afsat 23,5 mio. kr. til over-
gangsstgtte til de organisationer og projekter, der
udlgber 1 2008 og som skal have tid til at tilpasse
sig den ny proces.

Satspuljepartierne er enige om, at der i forbindel-
se med den nye proces for private ansggninger
skal sikres, at der pa et tidligt tidspunkt tages stil-
ling til projekternes fremtidige forankring.
Partierne vil fglge den nye ordning tet.

Statusmgde i juni 2009

Partierne mgdes i juni med henblik pa en status
for udmgntningen af aftalen for 2009.

Handicapidreettens
Videnscenter er reddet
fra lukning

Forligspartierne har den 30. oktober afsluttet for-
handlingerne om Beska&ftigelsesministeriets sats-
pulje for 2009 og afsat 4,7 mio. kr. om aret i en
firearig periode til driften af Handicapidrattens
Videnscenter. Videnscentret er dermed reddet fra
en truende lukning og kan fortsatte sit arbejde pa
de samme vilkar som de foregaende 13 ar.

Videnscentret har i et halvt ars tid befundet sig i
en usikker gkonomisk situation, da satspuljefor-
handlingerne for 2008 i starten af aret ikke faldt
ud til Videnscentrets fordel. Og da den nuvaren-
de bevilling udlgber med udgangen af 2008, var
Videnscentrets eksistens ath@ngig af de nu af-
sluttede forhandlinger om satspuljen for 2009.

Beskeaftigelsesministeriets satspulje star for ca.
2/3 dele af Videnscentrets samlede finansiering,
og uden en ny bevilling, ville det blive svart at
drive Handicapidrattens Videnscenter videre pa
de premisser, som vi helst vil. Derfor er det selv-
folgelig gledeligt, at forligspartierne har besluttet
at sikre en ny bevilling.

”Vi er meget glade. Vi har gaet rundt i uvished i
mange maneder, og det har givet et vist pres pa
alle medarbejdere i Videnscentret. Inden forhand-
lingerne har vi veret 1 drgftelser med politikere
fra alle politiske partier, og vi har mgdt stor inte-
resse og imgdekommenhed, som vi er meget gla-
de for har resulteret i en fornyet bevilling,” siger
centerleder Kristian Jensen, som nu glader sig til
at tage fat pa de kommende arbejdsopgaver.

”Nu kan vi fortsette med at arbejde pa den made,
vi altid har gjort, og vi ser frem til at komme rig-
tigt i gang med de mange nye projekter, som vi
har indledt her i efteraret. Vi skal blandt andet
starte et forsgg om idrat, rehabilitering og job i
samarbejde med Egmont Hgjskolen, vi har et
projekt om idret og job sammen med Vejlefjord.




Mange behandler sig selv

Af en undersggelse fremgar det, at mere end hver
tredje med kroniske smerter behandler sig selv u-
den at tale med en leege. Heraf tager 44 procent
handkgbsmedicin for at holde smerterne ud. Det
er imidlertid uheldigt, hvis denne form for selv-
behandling bremser for, at man som smertepati-
ent far den rigtige diagnose. Lidt under en tredje-
del har eksempelvis endnu ikke faet afklaret, hvil-
ken type kroniske smerter, de lider af. Da nerve-
smerter og andre kroniske smerter skal behandles
forskelligt, er diagnostiseringen er imidlertid vig-
tig for, at man far den rigtige type medicin.
"Nervesmerter kan vare et helvede og er ofte
svere at behandle. For at stille diagnosen og fa
den rette medicin bgr patienten altid radfgre sig
med sin lege.

Handkgbsmedicin hjlper r

slet ikke pa sadanne smer-
ter og kan ggre yderligere
skade pa kroppen. I verste
tilfelde kan det bl.a. betyde
livstruende blgdning, mave-
sar eller nyreskade", adva-
rer Niels-Henrik Jensen,
der er overlege pa Tver-
fagligt Smertecenter pa
Herlev Hospital.

Behandlingen er ikke god nok

Det er altsa vigtigt at radfgre sig med legen, sa
man kan fa den rigtige behandling. Men hvad
stiller man op, hvis man ikke synes, at den be-
handling, man far hos leegen, er god nok? Det ser
ud til, at rigtig mange smertepatienter er i den si-
tuation, da undersggelsen viser, at 41 procent ik-
ke fgler, at de er blevet undersggt ordentligt.
Smertepatienten ma saledes insistere pa at blive
undersggt tilstreekkeligt, sa diagnosen kan blive
sa pracis som mulig. Det kan betyde, at man bli-
ver sendt videre til en specialist eller en smerte-
klinik, hvilket kun 43 procent af de adspurgte har
oplevet at blive. Kun ved at blive undersggt or-
dentligt er der en chance for, at smertepatienten

kan fa medicin, der rent faktisk hjelper pa smer-
terne.

Desvearre ser rigtig mange ud til at miste modet
undervejs. Mister smerte-patienten troen pa at
kunne fa det bedre, ryger imidlertid ogsa mulig-
heden for at lere at leve med de smerter, som
medicinen ikke kan afhjzlpe - det man kalder at
‘mestre sine smerter'.

Afspaendingsteknikker hitter

En metode til at mestre sine smerter er afspen-
ding. Saledes bruger knap halvdelen af de ad-
spurgte afspanding som en del af den selvbe-
handling, der ikke involverer deres lege.
Afsp@nding kan hjelpe med at afstresse kroppen
og dermed fjerne nogle af
de spandinger, som kan
forvarre smerterne.

Psykolog Sgren Frghlich,
der arbejder pa smertecen-
tret pa Herlev Hospital,
har udarbejdet nogle af-
spaendingsinstruktioner
med musik, der er gratis at
benytte sig af. Hvis du
kender en, der lider af
kroniske smerter, kan du
maske inspirere vedkommende til at prgve, om
det hjzlper.

Del dine erfaringer med andre

Maske har du en pargrende, som har kroniske
smerter. Maske oplever du, at hele situationen
omkring smerterne er svar at tale om, fordi du
ikke kan s@tte dig ind, hvordan det er at have
kroniske smerter. Den oplevelse er du i sa fald
ikke alene om. Kun godt halvdelen af de ad-
spurgte i undersggelsen har svaret, at de taler a-
bent med deres nermeste om deres situation.
Nogle smertepatienter har stor gleede af have kon-




takt med andre smertepatienter, fordi det giver
mulighed for at udveksle gode rad og stgtte hin-
anden. Det samme kan galde for pargrende til
smertepatienter. Pa Netdoktor har vi oprettet en
debat om kroniske smerter, hvor bade smertepa-
tienter og deres pargrende har mulighed for at
mg@de andre 1 samme situation.

Kig forbi netdoktor.dk “debatten”, og var med til
at skabe et forum for udveksling af erfaringer.

Viden giver handlemuligheder

Dette er den fjerde og sidste mail i e-learningsfor-
lgbet, der vedrgrer Smertekundskab. Vi haber, at
du nu ved mere om kroniske smerter og nerve-
smerter, sa du eventuelt kan hjelpe én, du holder
af. Smerterne forsvinder selvfglgelig ikke, blot
fordi du ved mere om dem. Og der bliver heller
ikke feerre pa ventelisterne til smerteklinikkerne,
blot fordi du nu ved, at de eksisterer. Ikke desto
mindre kan viden faktisk give dig det ngdvendige
grundlag for at hjelpe én, du kender, til at hand-
tere sine smerter bedre. Og nar nu hvor du ved, at
der findes smerteklinikker og forskellige behand-
lingsmuligheder, er det maske ogsa lettere for dig
at skubbe pa og inspirere vedkommende til at fa
den bedst mulige hjelp.

Medicinkundskab pa vej

Senere setter vi fokus pa rigtig brug af medicin
med en ny kampagne. Kampagnen kommer til at
hedde Medicinkundskab, og her vil du blandt an-
det blive klogere pa, hvad sakaldt 'falsk medicin'
er, og hvorfor det kan veere rigtig farlig at fa fin-
grene 1 det. Hvis du gerne vil ggres opmarksom
pa, hvornar Medicinkundskab starter, sa opret et
medlemskab pa Netdoktor, og sig ja tak til det
ugentlige nyhedsbrev.

Se efterfolgende sma rad til meditation

MEDITATION
5 trin til — hvordan du mediterer

1. At lere at meditere krever undervisning og
gvelse. Det foregar normalt over et kursusforlgb
med flere mgdegange. Men for inspirationens
skyld prasenteres her en enkel meditationsform,
som de fleste kan have glade af at starte med.

2. Sid bekvemt og uforstyrret i en stol med
lukkede gjne. Start med at blive opmarksom pa
din krop og din umiddelbare tilstand (et par
minutter). Merk, hvordan du har det i kroppen,
uden at prgve at lave om pa noget. Bare registrer
det. Lad derefter sindet vere lgst, og overlad
tankerne til sig selv.

3. Tag to-tre dybe vejrtreekninger og giv slip pa
dagligdagens forskellige bekymringer og
ggremal. Lad derefter vejrtreekningen veare
naturlig uden at prgve at pavirke eller kontrollere
den, men forts&t uanstrengt med at fglge
vejrtrekningens egen rytme med din
opmarksomhed. M@rk, hvordan maven,
mellemgulvet eller brystkassen haver og s@nker
sig med ind- og udanding. Bliv ven med
vejrtrekningen. Var med vejrtrakningen.
Indanding og udanding.

4. Hvis vejrtrekningen @ndres af sig selv — den
kan fx blive langsommere eller mere forfinet — sa
observer det bare, og tillad det at ske. Slip dine
forventninger, og prgv ikke at fa noget bestemt til
at ske.

5. Hvis der kommer tanker, billeder eller anden
mental aktivitet, sa forsgg hverken at skubbe dem
vak eller fastholde dem. Bare lad dem passere
uden at ggre noget ved dem, og bring blidt
opmarksomheden tilbage til vejrtrekningen. Lad
vejrtrekningen fungere som at anker for din
bevidsthed.

6. Efter ca. 10-15 minutters meditation: Tag al-
tid ekstra 2-3- minutter til at komme ud af medi-
tationen igen. Straek dig, gab og tag dig god tid,
inden du abner gjnene.

Kilde: Svend Trier.
Se eventuelt mere pa: www.quantumseminars.dk




o Norgacn

Nordisk samarbejde

inkluderer Nordeuropa
Klip fra www.weekendavisen.dk

”Det nordiske samarbejde er baret af snusfornuft.
Det har udviklet sig pragmatisk og fornuftigt.
Befolkningen kan spejle sig i det.

Den aktuelle finanskrise har gjort det endnu vig-
tigere, at vi i sma lande arbejder sammen pa man-
ge niveauer. Da det nordisk samarbejde ofte in-
kluderer stgrre dele af Nordeuropa, er det fortsat
verd at satse pa”, skriver Henrik Dam Kristensen
1 Weekendavisen.

Han er medlem af Nordisk Rad, hvor han er na&st-
formand i Medborger- og Forbrugerudvalget.

Tidligere har han varet medlem af Europaparla-
mentet og minister 1 den socialdemokratiske rege-
ring fra 1994 til 2001. Indlegget er et svar til Erik
Boel, der skrev "Nedlaeg radet” 17.oktober.

Henrik Dam Kristensen n@vner som nyttige nor-
diske initiativer forbud mod den farlige transfedt-
syre. Hvis forbuddet breder sig til EU, vil det
medfgre omkring 50.000 farre hjerteanfald i Eu-
ropa arligt.

Henrik Dam Kristensen sammenfatter:

- Forslaget er et eksempel pa sammenhaen-
gen mellem nordisk og europeeisk politik. Det
er en falsk forestilling, at det er et enten-eller.
Fra min tid i Europaparlamentet ved jeg, at
det er betydningsfuldt at ga sammen nordisk
eller nordisk-baltisk, nar vi holder os til sager,
hvor vi er enige.

Erik Boel har ret i, at Nordisk Rad bar ind-
drage Nordeuropa og have EU som et vigtigt
omdrejningspunkt. Heldigvis er det preecis
sadan det nordiske samarbejde har udviklet

sig.

At have en sjeelden
diagnose, byder pa

specielle udfordringer
Af: Knut Tonsberg

Har du en sjelden funktionsh&mning risikerer du
at opleve specielle udfordringer og barrierer.
Cirka 16 000 personer i Norge har en diagnose
som har et kompetencecenter for sjeldne diagno-
ser og funktionsh&emninger, men lige sa mange
star uden dette tilbud.

Uanset om det findes et kompetancecenter eller
ikke, er sjeldne diagnoser darligt kendt, ogsa
blandt sundhedspersonale. I tillg hertil er darligt
kendskab om hvor man kan skaffer sig informa-
tion om diagnosen og hvor der er hjelp at hente.
— Rutinerne for at informere om sj&ldne diagno-
ser og om kompetancecentrene ser ud til at vere
darlig og det er tilfeeldigt hvordan brugerne kom-
mer i kontakt med de kompetancecentre vi har,
siger seniorforsker Lisbet Grut ved SINTEF Hel-
se. Sammen med to kolleger arbejder hun med et
dybdestudie rettet mod mennesker med sjeldne
diagnoser og deres erfaringer med hjelpeappara-
tet. Den 11. juni prasenterede hun resultater fra
studiet.

- Personer med sj®ldne diagnoser bliver ofte
mg@dt med mistro og uforstand fra sundhedssyste-
met. Til trods for at de selv skaffer information
om diagnosen og gir det til sundhedspersonalet,
kan det vere vanskeligt at fa dem til at s&tte sig
ind i kundskaben, og forsta hvad diagnosen inde-
barer og tage konsekvenserne af dette, siger hun.

Personer med sj@ldne diagnoser ved ofte meget
om sin diagnose, og om behandlingstiltag, risiko
og konsekvenser. De forventer ikke at sundheds-
vasenet kender til hvad der er specielt for deres
diagnose, men de forventer at blive hgrt og re-
spekteret nar de forteller og videregiver deres
kundskab. De der siger de har god opfelgning af
fagfolk lokalt, enten det er i kommunen eller pa
det lokale sygehus, er som regel ath@ngig af
nogle fa enkeltpersoner som har fattet en speciel
interesse for et specielt tilfelde. Dette bliver me-
get sarbart.

I mange tilflde kan det vare vanskelig at stille
den rigtige diagnose, og det kan ofte ga lang tid.
Der kan ogsa ga lang tid fgr personen selv eller




de nertstaende forstar at noget er galt. En mor til
et hgreh@emmet barn fortalte at foreldrene ikke
forstod hvorfor sgnnen en sommer sluttede med
at cykle. Fgrst efter lang tid forstod de at det var
fordi synet var ved at forsvinde. Men fgrst etter
flere ar ble diagnosen Ushers syndrom stillet.

Fire gange funktions-

haammet
Af: Knut Tonsberg

Jonas Bo Hansen kaldte ikke bare personer med
en sjelden funktionsnedsattelse for trippel handi-
kappede - han pegede pa endnu et forhold som
ggr tilverelsen vanskelig, da han indledte en kon-
ference om sj&ldne diagnoser, 20. juni 2008.

Har du en funktionsnedsattelse - sa bliver du
vanskeligere stillet hvis den er sjelden. For da
kender hjelpeapparatet 1 sundhedssystemet den
ikke. Udover at den ikke synes, bliver du varre
stillet. Hvis den i tilleg er omdiskuteres, bliver
det en yderligere belastning. JBH fremlagde re-
sultaterne af sin undersggelse blandt personer
med sjeldne funktionshemninger i Danmark pa
konferencen.

Arvid Heiberg haedret

Professor 1 medicinsk genetik, Arvid Heiberg har
vart en foregangsperson i arbejdet med at bringe
de sjeldne funktionsh®@mmede og kronisk syge
frem i lyset. Han blev han udnavnt til komman-
dgr af St. Olavs orden sidste ar og blev yderligere
hadret pa seminaret. Med kunstneriske indslag af
Tone Holte og Jan Robert Lund, og Lisbeth Myh-
re holdt tale for ham og overrakte en gave fra di-
rektoratet.

Mangel pa vilje, ikke pa kendskab

I'sit indleg papegede Heiberg at det fortsat er
mange opgaver som ma lgses: - Gabet mellem de
fagre ord og realiteterne er fortsat stort. Kroniske
sygdomme fordrer at man bruger tid til behand-
lingen og tid giver ikke og refusion.
Sundhedsvasenet papeger systemfejl, men bure-
aukratiet er tungt. Det er ikke mangler pa kend-
skab, men pa vilje til at sette sig ind i proble-
merne, sagde han.

Ikke "krisetilbud” til sjeeldne

Aslak Bonde ledede seminaret og rettede for en
til tider rig ordveksling med stor deltagelse fra sa-
len. Kari Storhaug papegede at det er oprettet
psykiatriske kriseteam rundt i landet som traeder
til hvis du er udsat for en katastrofe. Hvis du der-
imod fgdes med en kronisk, sjelden sygdom far
du ingen automatiske tilbud om stgtte. Leder i
Funktionshemmedes Fallesorganisation, FFO,
Margaret Sandberg Ramberg understregede be-
tydningen af at tilhgre et miljg hvor man ikke ba-
re kan laere af hverandre, men kan finde forbille-
der i egen gruppe. Hun er for gvrigt den fgrste le-
deren 1 FFO siden Lisbeth Myhre ledede fellesor-
ganisationen, som kommer fra gruppen af sjeldne
funktionsh@mmede.

e

Nu er det maske snart slut
med at stjeele P-pladser for
handicappede

Af: Preben Nielsen

Nye p-licenser til handicappladserne skal forhin-
dre snyd. Danske Handicaporganisationer (DH)
har indtil videre uddelt 500 nye parkeringskort,
der er sikret med hologrammer. Sidste ar tjekkede
organisationen og Kgbenhavns Ferdselspoliti 80
parkerede biler med handicaplicens. Halvdelen
var enten falske eller foraeldede. Inden for de ne-
ste ar gnsker organisationen at udskifte de cirka
40.000 parkeringskort/p-licenser med de nye sik-
re. Habet er, at det vil fjerne de mange fuphandi-
capbillister, der enten har kgbt et falsk kort eller
har overtaget et fra et afdgdt handicappet familie-
medlem.
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Kaerlighed og genetik
Af: Katrine Heinild

Keerlighed og gener er maske to umiddelbart
meget forskellige starrelser. lkke desto min-
dre var det omdrejningspunktet for Sjaeldne
Diagnosers Genetikkonference, lordag den
22. november. Dagens program beod pa bade
laegefaglige opleeg, personlige beretninger
og lagde op til diskussioner om etik.

Lerke Olsen fra Dansk forening for Neurofibro-
matosis Recklinghausen bgd velkommen pa veg-
ne af Sjeldne Diagnosers Genetik-gruppe og prae-
senterede dagens program, som var &ndret en
smule, idet oplegsholderne Thomas G. Jensen og
Sven Asger Sgrensen havde byttet opleg.

Sa Thomas G. Jensen lagde ud med et lynkursus i
gener. Han fortalte blandt andet om arvegang,
hyppighed, arv og miljg. Han berettede om den
sakaldte DNA-chips, som kan bruges til at under-
spge og kortlegge menneskers arvemasse, hvilket
vil give en bedre sygdomsforstaelse. Og det vil pa
sigt give bedre mulighed for at skreeddersy lege-
midler og dermed behandling til den enkelte pa-
tient.

Dernast tog Sven Asger Sgrensen over og fortal-
te om genetisk radgivning, som han har meget er-
faring med. Sven Asger var sarlig glad for at del-
tage, fordi han, som han sagde, har en svaghed

for Sjeldne Diagnoser, som han selv var med til
at stifte som KMS. Han beskrev genetisk radgiv-
ning som en kommunikationsproces bestaende af
dialog mellem radgiver og patient. Det er utrolig
vigtigt, at radgiveren er objektiv, neutral og frem-
legger alle facts omkring sygdommen. Det er
vigtigt, at den radgivne far information til selv at
treeffe sit valg, som er meget personligt. I forhold
til at fa bgrn presenterede han forskellige hand-
lingsmuligheder, fx prenatalundersggelse og ®g-
sortering eller man kan, som han sagde, tage
chancen. Man kan ikke pa forhand sige noget om,
hvordan sygdommen vil udvikle sig, hvis man har
det syge gen. En anden mulighed er at undlade at
fa bgrn, hvilket, som han pointerede, giver en helt
anden tilverelse, som ikke ngdvendigvis er darli-
gere.

Dette blev sat i perspektiv ved det naste opleg.
Maria og Bjarne Larsen har kendt hinanden i 9 ar
og blev gift i sommer. Maria har vaskuler Ehlers-
Danlos, og hendes egen mor dgde ved fgdslen af
Maria pga. et bristet kar. Maria og Bjarne har me-
get naturligt talt om at fa bgrn. De er unge, og i
deres omgangskreds begynder vennerne at troppe
op med barnevogn og babyer. Men for Maria er
det ikke uproblematisk pga. hendes sygdom. De
har derfor ops@gt genetisk radgivning, men er
desverre bare blevet mere forvirrede og 1 tvivl
om, hvad der er det rigtige for dem.

Pa Rigshospitalet fik Maria at vide, at risikoen for
hendes eget liv var for stor, og de opfordrede hen-
de til ikke at fa bgrn.

Men sa mgdte Maria en amerikansk genetiker,
som undersggte hende og sagde, at det godt kan
lade sig ggre. Hun skal bare fglges tet i USA!
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Maria fortalte abent om at fgle skyld og usikker-
hed i forhold til Bjarne, hvis ikke de far bgrn
samt om lysten til at fa bgrn og det, der fgles som
et afsavn. Bjarnes ord til Maria vidner uden tvivl
om, at kerligheden blomster: Maria er som hun
er, bgrn er ikke det vigtigste i et forhold. Og de
afsluttede deres flotte oplaeg med et billede af en
forste lille familieforggelse en hundehvalp.

Efter frokost fortalte Jacob Ingerslev fra Center
for preimplantationsdiagnostik ved Arhus univer-
sitet om @gsortering. Agsortering har varet til-
ladt fra 1997, hvis der er vasentlig gget risiko for
alvorlig arvelig sygdom. Kort fortalt gar det ud
pa, at kvinden far hormonbehandling, efterfulgt af
@gudtagning. Dernast befrugtes &ggene, de dyr-
kes, og man tager en prgve af de befrugtede ®g,
som man stiller en genetisk diagnose pa.
Diagnosen er 99 % sikker. Dernast oplegger
man 1-2 raske embryoner i kvindens livmoder.
Metoden tilbydes isar, hvis patienten meget ng-
digt vil igennem en abort. For ellers er pranatal-
diagnostik fx moderkagebiopsi - en nemmere me-
tode der dog forudsatter, at man evt. aborterer
forsteret, hvis det er sygt. Ved &gsortering er u-
lemperne mange, blandt andet er succesraten ikke
ret stor. En undersggelse viser, at 17 % af dem,
der far lagt &g op, far en fuldbaren graviditet.

Det sidste patientopleg kom fra Erik Wendel,
som lider af cystisk fibrose. Han fortalte i et abent
og @rligt opleg om sine egne erfaringer og over-
vejelser omkring sin sygdom og det at fa bgrn.
Erik gnskede under ingen omstendigheder at give
sin sygdom videre, da bgrn kom pa dagsordenen i
hans liv. Hans davarende kereste og ham valgte
dengang at bruge en anonym sa@&ddonor. Erik
gjorde sig mange tanker omkring sin egen forven-
tede levealder og sit liv med CF, inden han fik
bgrn. Og han vurderer, at abenhed omkring syg-
dommen og information til familie og bgrn er me-

get vigtigt. Eriks opleg tydeliggjorde, 1 hvor hgj
grad der er tale om et meget personligt valg. Og
han understregede, at ligegyldigt hvilket valg
man tager, er det ok.

I det sidste opleeg kom Thomas G. Jensen pa ba-
nen igen og fortalte om sit arbejde i Etisk Rad,
hvor han har siddet i seks ar. I radet diskuterer
man ofte problemstillinger om fx kunstig be-
frugtning og genetik. Og der er mange svaere
spgrgsmal, for hvem skal have adgang til kunstig
befrugtning, hvornar starter liv, er bgrn en rettig-
hed, skal donorer have lov til at vare anonyme?
Ligesom efter dagens andre indleg satte det gang
1 debatten 1 forsamlingen.

Formand for Sjeldne Diagnoser, Torben Grgn-
nebak, rundede dagen af med at sige, at formalet
med genetikkonferencen var at fa sat fokus pa
omradet, sa man rundt i foreningerne kan drgfte
emnerne videre og tage stilling til og diskutere al-
le de sveare problemstillinger, der opstar i mgdet
mellem gener og karlighed.
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Sjeeldne Diagnoser haber pa at holde lignen-
de arrangementer til naeste ar andre steder i
landet.

Om Sjaeldne Diagnoser

Sjeldne Diagnoser er en sammenslutning af 36
foreninger for familier med sje&ldne sygdomme
og handicap. Nogle foreninger har flere hundre-
de medlemmer. Andre kun nogle ganske fa.

Falles for dem alle er, at de organiserer menne-
sker med alvorlige sj®ldne sygdomme eller han-
dicap.




Arlig Sjeeldne-dag

Af: Mogens Brandt Clausen.

Ser vi tilbage pa aret 2008, er der én ting, som
springer i1 gjnene. Noget historisk for os med en
sjelden diagnose blev skabt.

En ny dag 1 kalenderen:

SJALDNEDAGEN

Der var 29 dage i februar, og den sidste blev gjort
til en dag for serlig opmarksomhed pa det fak-
tum, at der lever mennesker med meget sjeldne
sygdomme. Sygdomme eller handicap som ofte
er sa sjeldne, at de er mere eller mindre ukendte
langt ind 1 sundheds- og socialsektoren.

Pa en made burde en sjeldenhed vakke serlig
opmarksomhed og give anledning til ekstra
hjaelp, men sadan er det langt fra i virkeligheden,
nar det geelder sjeldne diagnoser. Her oplever
man tit lysten til at putte de sjeldne i skuffe med
de mange. Det er billigere, hurtigere og nemmere
med en standardbehandling. Den sj&ldne kommer
let til at fgle sig meget alene og overset med sine
serlige smerter og problemer.

Derfor en SJALDNEDAG. Den fgrste blev
holdt 29. februar, som i sig selv er en lidt sjelden
dato. I Danmark blev den ivarksat af foreningen
Sjeldne Diagnoser, (en sammenslutning af 36
specialforeninger for mennesker med en sjelden
diagnose, heriblandt vor forening DFOI). I alt
blev den fgrste SIALDNE-DAG holdt i 17 lande
samtidig, og det var meningen, at den sa skulle
gentages hvert fjerde ar.

Det gik imidlertid sa godt, at man har besluttet, at
der skal veere SJEALDNEDAG hvert ar pa sidste
dag i februar maned. Behovet for sadan en dag
viste sig stort, og virkningen over forventning
positiv. 28. februar 2009 vil blive SJIZ ELDNE-
DAG i EU, Canada, USA og Latinamerika.

Meningen er at sla fast, at det rette mal for civi-
lisation er, hvordan man tager sig af de mest sar-
bare. Og at omsorgen for syge og svage er en of-
fentlig sag. Den pahviler os alle. Den er for vigtig
til, at den kan overlades til specielt interesserede.

- Sjeeldne Diagnoser

Round table

Sjeldne Diagnoser har taget initiativ til at stifte et
Round Table med en rekke medicinalvirksomhe-
der inden for orphan drug-omradet, dvs. medicin
til sjeldne sygdomme.

Sjeldne Diagnosers Round Table er inspireret af
Eurordis’ Round Table og kan betragtes som en
dansk pendant til dette.

Round Table giver et formaliseret forum for vi-
dendeling Sjzldne Diagnoser og medicinalvirk-
somheder imellem. Sjeldne Diagnoser sekretari-
atsbetjener Round Table, arrangerer mgder med
opleg m.v. Virksomhederne betaler for at deltage
1 Round Table.

Sjeldne Diagnosers Round Table aftholdes under
hensyntagen til organisationens etiske retningslin-
jer for samarbejde med medicinalindustrien.

Indtil videre er der afholdt et indledende mgde i
Round Table den 23. oktober 2008. I dette fgrste,
uforpligtende mgde deltog otte virksomheder.
Herudover har andre virksomheder vist interesse
for initiativet, men kunne ikke deltage i det f@rste
mgde.

Det vil senere blive offentliggjort her pa hjemme-
siden, hvilke virksomheder der gnsker at blive
medlem af Sjeldne Diagnosers Round Table.

Ved Ol-Magasinets deadline var der ikke
melding om arrangementer pa dagen.
Se evt. pa: www.sjaeldnediagnoser.dk

Projekt: POLKA

I september maned 2008 startede et nyt europae-
isk projekt under navnet "POLKA”. Det handler
bl.a. om at ruste patienter med sjeldne sygdom-
me til at fa indflydelse pa politikken pa sjeldne-
omradet. Sjeldne Diagnoser spiller en vigtig rolle
1 projektet.

”"POLKA” star for "Patients” Concensus on Pre-
ferred Policy Scenarii for Rare Diseases”. Projek-
tet bestar af flere dele:

For det fgrste gennemfgres aktiviteter, der skal
ruste patienter med sjeldne sygdomme og




deres reprasentanter til at fa indflydelse pa poli-
tikken pa sjeldneomradet — bade nationalt og pa
europisk plan. Det gelder bl.a. i forhold til at
arbejde for og fa indflydelse pa en national hand-
lings-plan for sje&ldne sygdomme.

For det andet skal en arbejdsgruppe fortsette ar-
bejdet omkring ekspertcentre i Europa set ud fra
et patientperspektiv. Det handler bl.a. om at fa
disse ekspertcentre til at arbejde sammen.

For det tredje skal der planlegges en stor konfe-
rence om sj&ldne sygdomme til atholdelse i 2010
i Polen. I denne forbindelse skal der ogsa arbej-
des for dannelse af nationale alliancer i de mel-
lem- og gsteuropaiske lande (Sjeldne Diagnoser
er den danske nationale alliance).

Sjeldne Diagnoser skal vere tovholder i forhold
til det fgrste punkt — at ruste patienter og deres re-
presentanter til at fa indflydelse pa den politik,
der fgres omkring sjeldne sygdomme. Bl.a. skal
der holdes en raekke workshops, hvor forskellige
fremtidige scenarier inden for behandling og
forskning sattes til diskussion. Det kan f.eks. va-
re stamcelleterapi, patientmobilitet over lande-
grenser, europeiske ekspertcentre, gentests eller
andet. Der skal udarbejdes et undervisningsmate-
riale, der kan anvendes i alle EU-landene, og det
oversettes til alle EU-sprog, ogsa dansk.

For Sjaldne Diagnoser er der tale om indtagts-
dakket virksomhed, da sekretariatets arbejdsti-
mer bliver dekket af projektmidler. Den n&rmere
tidsplan for POLKA-projektet er under udarbej-
delse.

Sa er den her!

I maneder har man i sjeldne-kredse talt om, at
EU-kommissionen var pa vej med en sakaldt
meddelelse ("communication”) om sjeldne syg-
domme. Sjeldne Diagnoser og mange andre la-
vede hgringssvar, da udkastet til meddelelse var
sendt til hgring. Og nu er meddelelsen endelig
kommet.

Formalet med meddelelsen er at fa slaet fast, at
sjeeldne sygdomme er et oplagt samarbejdsomra-
de for EU-landene, fordi der er fa patienter, og
fordi ekspertisen i det enkelte land er begrenset.
Derfor bgr der laves en samlet strategi for stgtte
til medlemslandenes arbejde med sjeldne syg-

domme, bl.a. omkring forebyggelse, diagnostice-
ring, behandling, pleje og forskning.

Meddelelsen er ikke en retsmassig forpligtelse
for det enkelte medlemsland. Men den er et vink
med en ret stor vognstang om, at det er tid til at
tage sjeeldne-omradet alvorligt.

Helt konkret anbefaler EU-kommissionen bl.a.:
e atder bgr indfgres tvaerfaglige nationale
planer for sjeldne sygdomme,
e at forskning bgr fremmes
e at der ggres en indsats for at inddrage
patienter og patientforeninger
e atdet er ngdvendigt, at der afs@ttes
tilstreekkeligt med ressourcer
Der er ogsa en rakke forslag omkring, hvordan
der kan gives bedre adgang til legemidler for
sjeldne sygdomme, omkring registre og databa-
ser og omkring adgang til sundhedsydelser af hgj
kvalitet, bade nationalt og internationalt.

Sjeldne Diagnosers formand, Torben Grgnnebak
hilser meddelelsen s@rdeles velkommen og udta-
ler:

”Der findes neeppe noget andet omrade som
sjeeldne sygdomme, hvor der er sa oplagte fordele
ved at samarbejde pa Europeisk plan. Et fornuf-
tigt samarbejde i Europa vil for alvor lgfte kvali-
teten af diagnostik og behandling for sjeeldne syg-
domme, og den tiltreengte indsats kan blive evi-
densbaseret. Sjeeldne Diagnoser vil ggre sit til, at
Danmark bliver aktiv fortaler for samarbejdet, sa
vores ressourcer i sundhedsvesenet kan anvendes
mere fornuftigt. Det vil blive til gleede for familier
med sjeeldne sygdomme og sikre dem sundhedstil-
bud af lige sa hej kvalitet som de, der er selvfpl-
gelige for mere almindelige sygdomme.”

Det naste der vil ske i processen er, at EU's sund-
hedsministre kommer med en udtalelse pa bag-
grund af meddelelsen. Sjeldne Diagnoser i mgde-
ser udtalelsen med spanding, for den vil give et
fingerpeg om, hvilke fokusomrader der vil blive
prioriteret pa nationalt plan, heriblandt i Dan-
mark.

Pa Sjeldne Diagnosers hjemmeside
www.sjaeldnediagnoser.dk - kan man lese EU-
kommissionens meddelelse om sjeldne sygdom-
me.

Der er ogsa links til EU-kommisionens meddelse
og til forslaget til EU-radets henstilling.




Lovaendring vedtaget om
merudgifter

Et nyt lovforslag L 15 er nu vedtaget 1 Folketin-
get. Med lovforslaget far ministeren bemyndigel-
se til at pracisere personkredsen for merudgifter
efter servicelovens § 100. Det kommer til at ske 1
en bekendtggrelse. Bekendtggrelse og vejledning
forventes udsendt til hgring i lgbet af kort tid.

Baggrunden for lovandringen er, at den kommu-
nale praksis har udviklet sig restriktivt i forhold
til personkredsen for merudgifter og i forhold til
det overordnede kompensationsprincip pa handi-
capomradet. Af lovbemerkningerne fremgar det
bl.a., at det synes som om, praksis har taget ud-
gangspunkt i en vurdering af enkelte elementer af
borgerens funktionsnedsattelse frem for en hel-
hedsvurdering. For eksempel har der i afggrelser
veret lagt afggrende vagt pa evnen til i overvej-
ende grad at varetage personlig pleje, eller evnen
til at deltage i huslige ggremal. Desuden at der
stilles stadig stgrre krav til antallet og arten af
hjzlpeforanstaltninger.

Det er denne udvikling i praksis, som sgges &n-
dret ved lovendringen og den senere &ndring i
bekendtggrelsen. Malet er derfor at bringe per-
sonkredsen for merudgiftsydelsen 1 overensstem-
melse med intentionerne med ydelsen og med
kompensationsprincippet.

Ver opmarksom pa, at kommunerne hurtigst mu-
ligt efter lovens vedtagelse - det er nu - skal tref-
fe afggrelse om, hvorvidt en borger har ret til
merudgiftsydelse. Sagsbehandlingen skal ikke
udskydes til efter 1. januar 2009, hvorfra @ndrin-
gerne far virkning.

I forhold til borgere, der ikke selv retter henven-
delse, fremgar det af lovens forarbejder, at myn-
digheden som fglge af god forvaltningsskik kan
have en udvidet vejledningspligt. Safremt der er
anledning til det, bgr myndigheden pa eget initi-
ativ vejlede borgeren om, hvilke regler, der gal-
der pa et omrade.

Selvom ministeren med denne formulering ikke
direkte giver et paleg til kommunerne, ma for-
muleringen betragtes som et klart signal om, at
kommunerne har en udvidet vejledningsforplig-
telse i dette tilfelde.

Det er meget vigtigt, at der hurtigst muligt kom-
mer information ud til borgerne om, at der kan
vare nye muligheder for at blive berettiget til
merudgifter.

Ministeren vil udsende en orienteringsskrivelse til
samtlige kommuner samt Danske Handicaporga-
nisationer om de @ndrede regler og kommunens
vejledningsopgaver.

Torben Lund

Torben Lund treekker sig fra posten som
formand for paraplyorganisationen Danske
Patienter pa grund af for stor arbejdsbyrde.

Torben Lund kan ikke l&ngere forene sit fuldtids-
job som politisk redaktgr pd DK 4 og hvervet
som formand for Danske Patienter. "Derfor har
jeg varet ngdt til at fravelge det ellers meget
spaendende frivillige tillidshverv som formand for
Danske Patienter”, siger Torben Lund og fortsat-
ter. ”Patientforeningernes beslutning om at danne
Danske Patienter har vist sig at vere helt rigtig.
Danske patienter har succes med at sikre patien-
ternes interesser pa sundhedspolitikken, og det
bliver ikke mindre vigtigt de kommende ar.”
Torben Lund stopper pr. dags dato, og der valges
ny formand i starten af 2009.

SUDOKU - Nr. 1, 2009
Lasning pa opgaven side 8

w

N|O|R|IN[|[O|(|O©]|O(wW|—
OO|W]|~[==|IN|O1N
N|O[|=|[|la|N|([Ww]l|lo|[o|~
O(W|(N=|O[N[|O ||
QH|IN]|O|©[|N]||—|0
=[O ||l_([(W|O]|N|[©|N
RINO||W(N|]|Oo—=|©
O(=jOIN|O||R||W|N[|OD
W((N|OjOo|=|[|O®O]||H|N|O0




Rygmarvsbrokforeningen

gentager en succesen
- St sgskende i centrum!

Som forzldre fgler vi meget ofte den evigt darli-
ge samvittighed overfor de af vore bgrn, der ikke
har et handicap, og som vi nogle gange fgler vi
ma tilsidesatte, nar fx en indleeggelse skal passes.
Uanset hvilket handicap en s@ster eller bror har,
sa oplever de, i stgrre eller mindre grad, at der i
perioder bliver brugt flere ressourcer pa denne sg@-
skende, at foreldrene, og barnet selv, i perioder
bekymrer sig meget for barnet med et handicap.
Bgrn, der har en bror eller sgster med et handi-
cap, er ofte bade bekymrede for dem, elsker dem
og gnsker dem “hen, hvor pebret gror”.

Hvordan de har det er naturligvis athengig af,
hvordan vi foreldre takler hele situationen, hvil-
ken plads de har i sgskendeflokken, hvor meget
broren eller sgsteren fylder, om der er bedstefor-
@ldre eller andre i netvarket, der kan tilgodese
dem osv.

Uanset hvor problemfrit det kan virke, har disse
s@skende alligevel ofte brug for, at der bliver la-
vet noget med dem, hvor der er dem, der er i cen-
trum. Det kan vi foreldre sgrge for at huske pa i
hverdagen, men nu vil vi give jer et tilbud, som I
ikke bgr sige nej til.

Rygmarvsbrokforeningen arrangerer igen i ar en
weekend for sgskende pa 10-15 ar, hvor de far
mulighed for at snakke med andre bgrn, som “er i
samme bad som dem selv”.

Det sker i Horsens d. 5.-7.juni 2009

Pa weekenden vil de have mulighed for at grine
og have det sjovt med andre, skabe nye bekendt-
skaber, snakke alvorligt mens de gar en tur, fa en
snak med arranggrerne, og i det hele taget fa en
god oplevelse, hvor det er dem, der er i centrum.

Undertegnede er uddannede Foreningsvejledere
gennem KMS (nu Sjeldne Diagnoser), hvor en
del af kurset bestod af kommunikationsteknik
samt vejledning i forbindelse med sorg & krise.
Vi er underlagt tavshedspligt, dvs. at det kend-
skab vi gennem deltagerne far til deres familier,
ikke kommer l@ngere.

Det er vigtigt, at I som foreldre er aktive med at
give jeres barn det skub, det kan krave at tage af
sted pa denne weekend.

Det er jer som de voksne i familien, der skal fa
dem tilmeldt og sendt af sted.

Det er maske et usikkert barn I sender af sted,
men I vil helt sikkert fa et barn hjem, der gerne
vil af sted igen.

Har I noget I gerne vil drgfte med os, er I meget
velkomne til at kontakte os.

Venlig hilsen, Rygmarvsbrokforeningen

Leif Hedegaard
20 64 53 01/leif @rmb-1988.dk
Solvejg Jgnsson
22 8593 03/solvejg@.rmb-1988.dk

Soskende-weekend

Malgruppe: Bgrn/unge i aldersgruppen 10-15 ar,
som har en bror eller sgster med et handicap. Max
25 deltagere.

Tid: Den 5.-7. juni 2009
Pris: 200 kr.
Sted: Horsens

Formal: Lade sgskende opleve:

e at det er dem, der er 1 fokus

e at der bliver arrangeret noget, der er malrettet
dem og ikke deres handicappede sgskende

e atde oplever, at de ikke er de eneste med en
bror eller sgster, som er anderledes

Indhold:

Pa weekenden vil de have mulighed for at snakke
med andre bgrn, som “er i samme bad som dem
selv”. Uanset hvilket handicap deres sgster eller
bror har, sa oplever de, i stgrre eller mindre grad,
at der i perioder bliver brugt flere ressourcer pa
deres sgskend, at foreldrene, og barnet selv, 1 pe-
rioder bekymrer sig meget for barnet med et han-
dicap. Bgrn, der har en bror eller sgster med et
handicap, er ofte bade bekymrede for deres sg-
skende, elsker dem og gnsker dem “hen hvor
peberet gror”.

Pa weekenden vil de have mulighed for at grine
og have det sjovt med andre, skabe nye bekendt-




skaber, snakke alvorligt mens de gar en tur, fa en
snak med arranggrerne’, og i det hele taget fa en
god oplevelse, hvor det er dem, der er i centrum.

Regi:

Arranggrerne er medlemmer af Rygmarvsbrok-
foreningen, men vi gnsker deltagere fra de for-
skellige foreninger i Sjeldne Diagnoser, idet vi
mener, at deltagerne kan lere meget af hinanden,
uanset hvilket handicap deres sgskende har.

Ved foreningsarrangementerne har de mgdt nog-
le, der har sgskende med netop det handicap, de-
res egen sgskend har. Pa denne weekend vil de
mg@de andre jevnaldrende, der har de samme op-
levelser og folelser 1 hverdagen.

Er du mellem 10 og 15 ar????
- s har Rygmarvsbrokforeningen et godt tilbud
til dig, som du ikke kan sige nej til!!!!

Du har nu chancen for at komme pa en weekend-
tur sammen med 24 andre bgrn og unge, der lige-
som dig har en sgster eller bror med et handicap.
Du skal pa en tur, hvor du bliver lidt forkelet, far
nogle nye venner og en masse sjove og gode op-
levelser. Vi skal grine, snakke, hygge, lege, bade
og spille.

Det hele foregar d. 5.-7. juni i Horsens.

Prisen er 200 kr.

Du vil kunne blive hentet pa banegarden i Hor-

sens, hvis du kommer med toget. Hvis du bliver
optaget, far du et brev med deltagerliste og kgr-
selsvejledning.

Det du skal ggre er:

e QOverbevis dine foraldre om, at det ma du
altsa bare med til.

e Tilmeld dig pa senest 1. marts.

e  Mind dine foraeldre om at betale senest 1.
april

e Glad dig!!!!!!

Tilmelding pa www.rygmarvsbrokforeningen.dk
eller til:
20 64 53 01 - leif @rmb-1988.dk
22 8593 03 - solvejg@.rmb-1988.dk

Linksamling til Nordisk information om
sjeeldne handicap og kontaktmuligheder

- en god kilde til kvalificeret information for bdde
fagpersoner og private.

Rarelink er et samarbejdsprojekt mellem Center
for Sma Handicapgrupper i Danmark (Selvejende
institution under socialministeriet);

Afdelingen for sjeldne funksjonshemninger i So-
sial- og helsedirektoratet i Norge; Agrenska, et
svensk nationalt kompetencecenter for sjeldne
diagnoser og det finske netvaerk pa sjeldne han-
dicap omradet "One door - Many windows", be-
staende af 10 referencecentre. rarelink er udviklet
med stgtte fra Nordisk Ministerrad.

Rarelink er en falles nordisk linkportal, hvor du
kan fa en samlet oversigt over links til kvalifice-
ret information om sj@ldne diagnoser.
Informationen er produceret af offentlige videns-
havere pa sjeldne-handicap-omradet i Danmark,
Norge och Sverige.

Rarelink informerer ogsa om mulighederne for
kontakt mellem personer med samme sj&ldne
handicap og deres pargrende - enten via patient-
foreninger eller via Den Danske Kontaktordning.

Hvis der ikke er information om en diagnose pa
dansk eller en patientforening i Danmark, kan
man maske fa glaede ef informationen eller kon-
taktmulighederne fra en af de andre nordiske lan-
de.

I Danmark defineres et handicap som sjeldent,
nar det forekommer hos farre end 1.000 personer
(jf. definition i CSH's vedtagter, § 1). Dvs. hgjst
200 personer per én million indbyggere. I Norge
og Sverige defineres et handicap som sjeldent
nar det findes hos hgjst 100 personer per én mil-
lion indbyggere.

Har du spgrgsmal?

Kontakt i Danmark:

Rarelink v/Center for Sma Handicapgrupper
Bredgade 25 F, 5. sal - 1260 Kgbenhavn K.
TIf.: (+45) 3391 4020 Fax: (+45) 3391 4019
Mail: rarelink @csh.dk - www.csh.dk




Alt for fa opspores og

behandles!
Af: Preben Nielsen

Den 30. oktober deltog jeg ved et af en reekke af
osteoporoseforeningens informationsmgder om at
have brud pa ryggen ved osteoporose, om smerte-
behandling og medicinering. Overlege Bo Abra-
hamsen, Gentofte Hospital, holdt et rigtigt godt
og oplysende indlag, specielt tilegnet patienter
med brud pa rygsgjlen.

Falles for alle mgder har fgrende eksperter givet
et overblik over alle kendte behandlingsmulighe-
der, hvem de enkelte behandlinger egner sig til og
givet gode rad om, hvad man har ret til, nar man
har faet stillet diagnosen knogleskgrhed.

Resumé

Mellem 15- og 17.000 danskere oplever hvert
eneste dr at fa brud pa rygsgjlen pa grund af
knogleskgrhed. Og et brud kommer desveerre
sjeeldent alene. Til gengeeld bliver behandlings-
mulighederne bedre og bedre, og det er derfor
vigtigt at holde sig opdateret om den seneste
udvikling.

Det er aldrig for sent at ga i gang med en behand-
ling - eller en ny behandling. Alle kan hjlpes.

Og jo mere, man selv ved, jo bedre bliver man til
at stille krav til den l&ge, man konsulterer med
sin knogleskgrhed.

Maksimal knoglemasse:

Mens man er barn og ung opbygges der mere
knogle end der nedbrydes og knoglerne bliver ba-
de stgrre og sterkere. I puberteten vokser drenges
knogler mere end pigers, men styrken i forhold til
stgrrelsen er den samme. Knogleveavet opnar sin
maksimale styrke i 25-35 ars alderen. De fakto-
rer, der betyder mest for hvor sterke knoglerne
bliver hos den enkelte er arvelige faktorer, le-
gemsvagt, kgnshormoner, indtagelse af calcium
og fysisk aktivitet.

Aldersbetinget knogletab:

Efter den maksimale knoglemasse er opnaet vil
knoglevavet mindskes med Y2-1 % om éaret hos
bade kvinder og mand. Dette skyldes at de knog-

ledannende celler ikke er i stand til helt at udfylde
de huller i knoglevavet, de knogle nedbrydende
celler laver som led 1 den vedvarende udskiftning
af knoglevaevet.

Overgangsalder (menopause):

Kgnshormoner, bade de kvindelige og de mand-
lige, har stor betydning for knoglevavet. De be-
skytter knoglevavet mod for stor aktivitet af de
knoglenedbrydende celler. Nar kvinder kommer i
overgangsalderen (menopause) falder dannelsen
af kvindelige hormoner i lgbet af nogle fa ar dra-
stisk med deraf fglgende overaktivitet af de knog-
lenedbrydende celler og tab af knoglevav tilfgl-
ge. Hos nogle kvinder ses knogletab pa helt op til
5 % om aret i denne periode.

Desuden fortalte en patient om sine erfaringer
med en veldokumenteret knogleopbyggende be-
handling. Der var desuden lejlighed til at stille
spgrgsmal undervejs.

Risikokaktorer for udvikling af
osteoporose

Lav kropsvagt

Tidligere brud ved mindre uheld eller
spontant

Overgangsalder fgr 45 ar

Lav fysisk aktivitet

Lav indtagelse af kalcium og D-vitamin
Rygning

Stort alkoholforbrug

Behandling med Prednison eller lignende
praparat som tablet (mere end 5 mg dagligt i
3 mdr. eller lengere)

® Osteogenesis Imperfecta

Andre sygdomme, der oger risikoen for
osteoporose

Forhgjet stofskifte

(Aget biskjoldbruskkirtel funktion
Nyresygdomme

Anorexia nervosa

Visse bindevavs- og blodsygdomme

Arvelige dispositioner

e Osteoporose hos foreldre, sgskende eller
bgrn
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Hvem skal undersoges for knogleskorhed?

. Knogleskgrhed i familien

. Tidligere knoglebrud, som ikke kan tilskrives ulykkestilfeelde

- Tidlig overgangsalder (fer 45 ar)
. Lav kropsvaegt 1 forhold til hgjden

. Lengerevarende behandling med binyrebarkhormoner (f.eks. Prednisolon)
- /ldre med gget risiko for knoglebrud pa grund af faldtendens

- Rygning
. Stort alkoholforbrug

Sygdomme, som er forbundet med knogleskerhed:

- Forhgjet stofskifte
- Ledeqgigt
. Kronisk nedsat nyrefunktion

. Mangelfuld optagelse af naeringsstoffer fra tarmen

. Nervgs spisevaegring og fejlernaring

- Forhgjet hormonproduktion i biskjoldbruskkirtlen

- Cushings sygdom

. Organtransplantation

. Knoglemarvssygdomme
- Osteogenesis imperfecta

Den medicinske forebyggelse
og behandling

Den medicinske forebyggelse og behandling af
osteoporose bestar af et tilskud af kalcium og D-
vitamin alene eller i kombination med én af ne-
denstaende behandlinger, der alle gger knogleve-
vets styrke og evne til at modsta brud ved enten at
h@&mme knoglenedbrydningen, styrke knogleny-
dannelsen eller en kombination af disse to meka-
nismer:

1. SERM

2. Bisphosfonater

3. Strontium

4. Parathyroidea-analog
5. D-vitamin

6. Hormonbehandling

Kalcium og D-vitamin

Kalcium og D-vitamin er den grundleggende
behandling ved forebyggelse og behandling af
osteoporose. Det anbefales at der indtages 1500
mg kalcium og 600-1000 IE D-vitamin dagligt.
Kalcium er sammen med fosfat hovedbyggeste-
nene for knoglevaevet og D-vitamin skal sikre at
det calcium, der indtages, optages i kroppen. Man
far det stgrste udbytte af det indtagne kalcium ved
at fordele indtagelsen over dggnet. Kalcium og
D-vitamin indtages i forbindelse med et maltid.
Kalcium ma ikke indtages sammen med jerntil-
skud eller vitaminpiller, der indeholder jern. Der
er mange forskellige preparater pa markedet.
Man skal sikre sig at tabletterne er undersggt for
optagelighed hos mennesker. Tabletterne fas som
tygge-, bruse og slugetabletter.

Side 32



Skematisk oversigt

Oversigten er udarbejdet af overlzege, dr. med. Bente Langdahl, Arhus Sygehus

14 dage, hver 3.

mindst 1 time fgr

Hvor ofte Hvordan Bivirkninger
SERM
(Selective Estrogen
Receptor Modulator)
Evista 60 mg Dagligt Sammen med Hedeture. Uro i benene
morgenmaden og/eller l&gkramper.
Blodprop i ben (sjelden)
Bisfosfonater
Didronate 200 mg 2 tabletter dagligt1 | Efter 6 timers faste og Mavesmerter, kvalme.

Led og muskelsmerter

maned morgenmad
Fosamax 70 mg 1 gang ugentlig Do - Do
Alendronat 70 mg Do Skal forblive oprejst i 30 Do
Optinate 35 mg Do min. mellem indtagelse af | Do
Bonviva 150 mg 1 gang manedlig tablet og morgenmad Do -

Ved 1. gangs indtag kan
opsta influenza-lignende

symptomer
Strontium
Protelos 2 g Dagligt Pulveret oprgres i vand og | Lgs affgring den forste
drikkes efter 2 timers faste | maneds tid
til sengetid
Parathyroidea-
analog (PTH)
Forsteo 20 ug Do Indsprgjtning under huden | Kvalme, hovedpine,
pa laret eller i maveskinnet | knoglesmerter. Let forhgjet
calcium i blodet
Preotact 100 pg Do Indsprgjtning i maveskin | Do

Skemaet, er for at give et lille overblik over hvilke typer medicin der pt. bruges/ikke bruges i
behandlingen af personer med osteoporose, men ikke mindst med osteogenesis imperfecta.

Ol familie-weekend
september 2008

Weekenden startede med gladelige gensyn mel-
lem bade bgrn og foraldre.

Allerede fredag aften startede det fgrste faglige
oplag. Der var 4 bgrnepassere til at hjelpe Inger
med at underholde bgrnene, de 3 var gengangere
fra andre Ol sammenkomster og det virkede som
en succes. Temaet for weekenden var de lettere
typer af Ol.

Stense Farholt, Center for Sjeldne Sygdomme
pa Skejby fortalte om hverdagen for bgrn med OI
ud fra en leges synspunkt.

Hun gennemgik beskrivelsen af Osteogenesis Im-
perfecta. Vi fik alle bade ny viden og opfrisket
vor viden om baggrunden for OI. Stense kom og-
sa ind pa at det kan veare svert at diagnosticere de
lettere ramte bgrn med OI. De fleste bgrn har bla
sclera. Centrene er etableret netop ud fra et gnske
om at kunne diagnosticere flere.
Laboratorieundersggelser kan ikke altid hjelpe.
Over 10 % af familier med bgrn hvor det sikkert
er OI er blevet beskyldt for vold. Man har ret til
at blive sendt til vurdering pa et center i Kgben-
havn eller Arhus. Har familien selv mistanke om
at det kan vere OI kan de kontakte et center og
forhgre sig om hvordan man skal forholde sig.

Kompressionsbrud i ryggen kommer oftest i pe-




rioder med hurtig vaekst eks. omkring puberteten.

Bgrn er gode til at ”cope” smerten. Motivation og
lyst kan ggre at man kan “pakke” smerten vaek.
Derfor kan det vare svart at vurdere bgrns smer-
ter.

Behandling:

- Fysioterapi

- (re)Habilitering

- Hjelpemidler

- Ortopadi

- Tandlege

- Neurokirurgi

- Medicin

- Hjelpere/aflastning

- Sociale foranstaltninger
- Pedagoger/psykologer

Pa Center for Sjeldne Sygdomme i Arhus ser de
ca. 50 bgrn med OI. Man har ret til at komme til

et af centrene hvis man fejler noget sjeldent som
f.eks. OL

Dagligt kalkindtag er meget vigtigt for at kroppen
ikke terer pa knoglernes kalkindhold. D-vitamin
er vigtig for at hjelpe med optagelsen af kalk. Sol
er vigtig for at fa D-vitamin og for at optage kalk.
Man bgr indtage 10 mikrogram D-vitamin og 400
til 1000 mg kalk pr dggn. 1 dl. Mlk indeholder
120 mg kalk.

Bisfosfonat behandling:

I normale knogler sker der konstant nedbrydning
og opbygning — i OI knogler bygges der ikke sa
meget op. Med bisfosfonat pavirkes knoglene til
mindre nedbrydning, mens opbygning ikke pavir-
kes. Det betyder at resultatet giver mere knogle.

Viden om bisfosfonat:

- Giver smertelindring

- Ferre brud

- Bedre motorisk udvikling

- Bedre vaekst 1 ryghvirvler

- Forebygger formentlig skev ryg
- Tykkere knogle — bedre BMD

- Bedre hgjdevekst

- Nedsat knogle omsa&tning

- Forsinket knogleheling efter knogle kirurgi —
kan skyldes operationsteknikken

Indikationer for Bisfosfonat-behandling:
- Svarhedsgrad af Ol
- Hyppige knoglebrud

- Deforme knogler

- Svere/mange smerter

- Sammenfald af ryghvirvler

- Knoglemineralindhold (= Z-score)

Mange ubesvarede spgrgsmal omKkring
bisfosfonat-behandling:

- Hvilken precis malgruppe

- Hvor l&nge skal man behandle

- Dosis og hyppighed af behandling

- Langtidsbivirkninger

Ovrigt:

Belastning af knogle opbygger kalkindhold og
immobilisering nedbryder kalkindhold. Derfor er
det vigtig at bgrn med Ol rgrer sig og bruger
kroppen.

Behandling med binyrebarkhormon bgr fglges
med opmarksomhed pa kalkindtag.

Der er meget lidt materiale om smerter og Ol

For bgrn med smerter skal det vaere en acceptabel
adfeerd at ga til og fra en aktivitet. Bgrn med
smerter bgr have smertestillende behandling evt.
fast behandling i en periode. Man skal hele tiden
lave en konstant vurdering af behovet og tilpasse
barnets behov og hellere stige 1 dosis end lade
barnet have smerter.

Smerter kan man ikke blive kvit, man skal lere at
leve med det. Adspredelse med aktivitet er en god
ting for barnet, men ved sovetid er det ikke mu-
ligt at adsprede. Smertestillende behandling er sa
en ngdvendighed sa sgvnen ikke pavirkes.

Bandagering kan vare en del af smertebehand-
ling. Letter ramte bgrn med OI, som er meget u-
rolige ved sovetid kan have smerter, som de ikke
selv kan lokalisere og beskrive Til sadanne bgrn
anbefaler Stense at der forsgges med smertestil-
lende i en periode, for at se om det athjelper uro.
Bgrn tager ikke skade af lettere smertestillende
ved sovetid.

Stense holdt et flot foredrag, hvor mange havde
spgrgsmal, der gjorde at tiden blev lidt presset, sa
foredraget desvarre ikke blev helt ferdigt.

Sonja fra Bornholm holdt efterfglgende et opleg
om at leve med OI. Et opleeg med bade humor og
alvor!

Sonja er fgdt 1 1970 og fik diagnosen OI. 1 1976
startede hun i almindelig bgrnehave og i 1980 ved
en kontrol pa Rigshospitalet fik Sonjas foraldre




at vide, at hun var vokset fra sin OI'! I 1993 fik
hun fik Cecilie fik diagnosen OI igen, type 4.

Sonja har haft en almindelig opvaekst med pligter
i hjemmet som sine sgskende. Hun har altid varet
lav og den manglende hgjde har irriteret hende,
men man er ngdt til at acceptere hvordan man ser
ud — det kan ikke @ndres. Brug krudtet pa andre
ting er Sonjas rad.

Cecilie er vokset op med OI omkring sig og har
vaeret med 1 Ol-regi fra hun var 2 mdr. gammel,
hvilket giver et mere naturligt syn pa OI. Det er
vigtigt med information til de andre foraldre om-
kring barnet. Ingen er skyld i et brud. Hellere et
ekstra brud end ingen legekammerater.

Sonja har gnsket at Cecilie fik sa stor selvhjulpet-
hed som muligt ved at lade hende klare udfordrin-
ger selv. Sonja har arbejdet for at skoleindretnin-
gen gav sa stor selvhjulpenhed som muligt med
f.eks. dgrabnere og toiletindretning. Pga. scoliose
har Cecilie faet 2 hold bgger sa hun ikke skal be-
re dem frem og tilbage, hun tager kun sit kladde-
hafte med hjem. De 2 hold skolebgger betales af
skolen. Fritidsaktiviteter er en vigtig del af livet.

Der er mange faglige samarbejdspartnere og tov-
holdere. For Sonja og Cecilie er det 21 personer.
Energien drenes nar man skal arrangere og a&ndre
tider, det er hardt og tidskrevende foraeldrearbej-
de.

Naeste emne: Information til bgrnehave og
skole. Her blev vi delt op i stattepersoner og
foreeldre, som hver isaer skulle komme med
ideer til hvad man skal informere om til skole
og institutioner.

Forazldrene naede frem til flg. punkter:

- Information til andre forzldre: ikke vare bange
for samver med barnet, lade barnet deltage sa
normalt som muligt.

- Informationerne kan gives til foreldremgder
- Ved udskiftning i f.eks. en fritidsaktivitet grup-
pe er bgrnene gode til at informere hinanden.

- Der kan laves et informationsbrev, der gives til
nye bgrn i institution, klasse eller fritidsaktivitet

- Personalet informerer de andre bgrn og forel-
drene til barnet informerer de andre foreldre.

Onsker til en hjeelper:
- Skal veere til stede sa de kan bruges nar der bli-
ver behov.

Vores bgrn er et tilbud til de andre bgrn for at lae-
re sociale ferdigheder

Tage stilling til om andre bgrn ma skubbe kgre-
stolen med et barn med Ol

Tage stilling til om hjelpemidlerne kun er til OI
barnet eller om andre ma prgve — klare regler,
hjzlpemidler er ikke legesager.

@nsker om en idebank med breve og lignende til
foraldrene imellem, sa man kan fa ideer fra hin-
anden, evt. lukket indeks med kode pa hjemme-
siden?

Urolige bgrn kan have gavn af en stol med god
stgtte da det kan vere ubehag/smerte der giver
uro.

Det kan vere svert at se og vedkende sig et pro-
blem som sa skal anerkendes og derefter keempe
med sagsbehandler eller ergoterapeut.

Gode dage og darlige dage er naturligt

Stgttepersonerne naede frem til flg. forslag til
informationer til institution eller skole:

- En bog med billede vedr. det at vere indlagt pa
et hospital (mest daginstitutioner) ogsa en god ide
med fotos fra hospitalet

- Beskrivelse af dette barns specifikke OI. F.eks.
hvilken type og hvor har den ramt.

- Seddel med praktiske oplysninger til en vikar.
Skal naturligvis laves af padagog/stgtteperson.

- Meget vigtigt at fa at vide at man ikke skal fgle
skyld, hvis barnet far et brud.

- At der er tid til at snakke om barnet med forazl-
drene forholdsvist hurtigt og ikke fgrst pa et mg-
de om f.eks. 2 mdr.

- Forzldrene evt. informerer pa et foreldremgde

- Pjece generelt om Ol til f.eks. andre foreldre i
daginstitutionen

- God ide med netvaerksmgder 1 daginstitutionen

- I skolen: god ide at sgrge for udfgrlig overleve-
ring til evt. nye lerere/pedagoger (ofte udskift-
ning af lerere)

Om eftermiddagen var der lagt op til lege og ak-
tiviteter samlet for bgrn og voksne sammen med
en konsulent fra Dansk handicap idrat. Vi blev
delt op i grupper og sendt ud til 3 forskellige po-
ster. Det var en hyggelig tur hvor bl.a. siddende
volley bold med en badebold var sjovt at prgve.




Stettepersonerne have efterfelgende en snak med
Rune om, hvordan det er at have OI og hj®lper.

Inden aftensmaden var der sa svgmning og der
var mange i vandet der sa ud til at have det rigtig
sjovt! Aftenen gik med socialt samvar som for
bgrnene foregik i pejsesalen foran MGP mens de
fleste foreldre hyggede sig i spise stuen. Senere
pa aftenen gik man i husene og hyggede sig til
sent pa natten.

Sendagens program startede med socialrad-
giver Kirsten Pram som i mange ar har arbejdet
med familier med bgrn med handicap.

Atter en gang formaede Kirsten at ggre sociallo-
ven forstaelig og forholdsvis enkel. Det er impo-
nerende hvordan hun kan forenkle de indviklede
regler i socialloven. Spgrgelysten var stor og her
kommer et udpluk af hvad Kirsten fremlagde:

§ 41 Merudgifter har et minimums kriterium pa
3.900,00 kr. pr ar. Der dekkes merudgifter som
er en fglge af den nedsatte funktionsevne eller li-
delse. Det skal vere til forsgrgelse og det skal
vare ngdvendigt. Ekstra sat skolebgger er sko-
lens ansvar og ikke en merudgift.

Man har krav pa et skriftligt begrundet afslag!

§ 42 Kompensation til foreldre ophgrer nar bar-
net bliver 18 ar, hvis barnet far ophold i dggnin-
stitution eller familiepleje eller hvis barnet dgr —
sa stopper det efter 3 maneder.

Der kan ydes stgtte til transport til behandling, ex
svgmning, fysioterapi, ridefysioterapi — ogsa til
evt. tabt arbejdsfortjeneste i dette sammenhang
eller til en timeansat hjalper.

Efterskoleophold: Der kan ydes tilskud til efter-
skoleophold som en sarlig indsats. Kommunen
vurderer om familien selv har rad. Hvis eftersko-
leopholdet er dyrere end andre sa kan ekstra ud-
giften dekkes under “merudgifter”.

Bevilliget huslejetilskud flyttes ikke automatisk
med nar familien flytter — man skal i dialog med
kommunen.

Bor man 1 ejerbolig som er uegnet for barnet har
kommunen ret til at tilbyde en leje bolig i samme
kommune. Kommunen er ikke berettiget til at
hjzlpe med ejerbolig til ejerbolig.

Ved leje af sommerhus til en merpris fordi det
skal vere handicap egnet kan man sgge om dak-
ning af merpris — fortrinsvis ved huse 1 Danmark.

Handicapbil kan bevilliges til personer med
varigt nedsat fysisk eller psykisk funktions-
evne:

- Vasentlig grad forringet evne til at feerdes

- I vesentlig grad lette den daglige tilvaerelse

- For at opna eller fastholde et arbejde, der giver
et vesentlig bidrag til forsgrgelsen.

- Gennemfgre en uddannelse der sigter mod
fremtidige arbejds- og indtegtsmuligheder.

Der gives ikke stgtte til bil hvis kgrselsbehovet
kan dakkes pa anden vis via handicap kgrsel,
tilskud til individuel befordring eller kollektive
transport midler.

Fysisk handicappede kan i serlige tilfeelde fa lov
til at erhverve kgrekort inden det fyldte 18 ar —
men kun til kgrsel mellem aftalte steder.

Sidste oplegsholder var Karsten Torst Pedersen
der fortalte hvor man skulle henvende sig ved be-
hov for rad og vejledning:

Den kommunale sagsbehandler er forpligtet til at
oplyse om sociallovens muligheder, samt til at
oplyse om barnet og hverdagen. Hvis ikke de kan
skal de drage andre ind som f.eks. foreningen.

- PPR kan hjzlpe med at planlegge et undervis-
ningsforlgb f. eks efterskole.

- Foreningsvejleder — brug dem og deres erfarin-
ger med hverdagen

- Unge med OI kan have perioder hvor de har
stort behov for at tale med andre med OI.

- DUKH ved Kolding kan bruges ved problema-
tikker med sagsbehandleren

- VISO er behandlings radgivning til hverdag og
f.eks. skole.

Kurset var arrangeret af Karsten Torst Pedersen,
Solbakkens Radgivnings center i samarbejde med
Berit Landbo og Kis Holm Laursen.

Fra redaktionen:
Se evt. ogsa artiklen side 31-32.
— Alt for fa opspores og behandles




Internationalt Ol-register

Oversat til norsk af: Ingunn Westerheim
Herfra til dansk af: Preben Nielsen

Den amerikanske OI-foreningen (OIF) har etable-
ret et personregister, hvor personer med OI kan
registrere sig med oplysninger, og dermed indga i
et stort forskningsgrundlag. Man kan ogsa pa fri-
villig basis blive kontaktet og deltage 1 forskellige
typer studier. Registret synes interessant, men
hvor grundigt eller hvordan man varetager per-
sonbeskyttelsen er der ikke her taget stilling til.

Der opfordres derfor til, at hver enkelt leeser om
registeret pa den amerikanske OI-forenings net-
side www.oif.org, og vurdere om dette er noget
de kunne tenke sig at deltage i. Som de vise ord
siger: "Mange bakke sma. ggr en stor a”. Der
gengives her en artikel fra det amerikanske OI-
nytt, mere information om registeret.

En af forhindringerne for at opna kvalitetsforsk-
ning pa sjeldne diagnoser som O, er udfordrin-
gen med at finde et tilstrekkeligt antal personer
som kan deltage. I dag har flere Ol-ere end nogen
muligheder for at deltage i forskning. At deltage i
det voksende Ol-register er en vigtig made at bi-
drage til fremskridt nar det geelder klinisk forsks-
ning om OL.

Hvad er Ol-registeret?

I tilleeg til at veere et opdateret register over per-
soner med OI, er Ol-registeret et samarbejdspro-
jekt mellem den amerikanske OI-forening og
Kennedy Krieger Instituttet.

Registeret eksisterer for at gge effekten af paga-
ende kliniske undersggelser og for at stimulere til
fremtidig forskning. Hver enkelt person udfylder
sin profil med deres medicinske karakteristika,
familiehistorie, brudhistorie og behandling. Base-
ret pa profilen man har lagt ind, kan folk blive
kontaktet vedrgrende kliniske forskningsstudier
som er godkendt af institutioner og uath@ngige
etiske komiteer. Studierne kan vere alt fra netba-
serede undersggelser, spgrgeskemaer, fokusgrup-
per til kliniske undersggelser. Deltagelsen er helt
frivillig og information som indsamles er sikret
fortrolighed.

Man kan ogsa sla oplysninger op i registeret for
at lave profiler af medlemmerne. Ol-registeret

“fungerer” ved at indsamle informationer fra et
stgrre antal personer som har OI. Et register med
et stgrre antal medlemmer trekker forskere til og
gor det mulig for dem at vurdere projekter de mu-
ligvis ikke havde tenkt pa tidligere. Jo flere for-
skere som bruger registeret, jo flere personer med
OI kan trygt registrere sig, og som studiedeltager
bidrage til styrken i disse kliniske studier. Jo stgr-
re styrken af resultaterne fra studierne bliver, jo
hurtigere og bedre kan forskning omsettes til kli-
nisk behandling.

Hvor mange personer er registreret i dag?

Den 24. januar 2008 registrerede Ol-registeret det
1000. medlem. Dette var en vigtig milepzl.

Den 17. april 2008 havde registeret 1073 med-
lemmer. De fleste medlemmer bor i USA, men
registeret er i stgrre grad blevet internationaliseret
med mere end 30 land reprasenteret. Ca. 10 % af
de Ol-registerede medlemmer bor udenfor USA.
Af disse er 37 % fra Europa.

Hvad ved vi om Ol-registerets medlemmer?
Her er en lille opsummering af personer som har
indlagt information om sig i Ol-registeret:

* Kgn
0 64 % er kvinder og 36 % er maend

* Alder

0 30 % er under 18 ar

021 % er mellem 18 og 29 ar
0 34 % er mellem 30 og 49 ar
0 14 % er mellem 50 og 75 ar

* Ol-type

0 44 % har rapporteret mild OI

0 24 % har rapporteret alvorlig OI

o Andre rapporterede ikke eller viste ikke hvilken
type OI de havde

* Mobilitet

0 61 % kan ga uden stgtte

0 18 % bruger enten manuel eller elektrisk
kgrestol

0 9 % bruger krykker og/eller rollator

0 3 % rapporterede ikke noget pa dette punkt

* Brud

o Af de som rapporterede brud, indikerer majo-
riteten (61 %) mellem 1-30 brud i Igbet af livet
0 13 % rapporterede over 100 brud.




Hyvilken slags medicinske kendetegn er der
blevet rapporteret om?

Medicinske kendetegn som bliver hyppigt rap-
porteret om, af medlemmer i Ol-registeret inklu-
derer (blandt mange): bla sklera, bgjede rgrknog-
ler i arme og ben, dentinogenesis imperfecta, hgr-
selstab, hjerte- og karproblem, bruskdannelse
(hyperplastic callus), lgse ledband, brud som ikke
vil gro, skoliose, vejrtraekningsproblemer og var-
meproblematik.

Hvilken behandling er der blevet rapporteret
om?

Behandling som bliver rapporteret om hyppigt af
medlemmerne 1 Ol-registeret inkluderer (blandt
mange):

* Operationer: marvsgm, ’bone grafts”, indsat-
telse af kunstige led

* Bisfosfonater

* Kosttilskud: vitamin D, kalsium-tilskud og et
betydeligt antal som rapporterer om andre na&-
ringstilskud

* Tandbehandling/ortodonti

* Hgreapparater

* Veksthormoner

Hvad fortaller registeret os om og hvor
personerne med OI bor?

Udbredelsen af OI'1 USA viser at mange personer
med OI bor i de store stater og yderomraderne.
Top 10-statene som er representeret i Ol-registe-
ret: 1. Californien, 2. Florida, 3. Texas, 4. Mary-
land, 5. New York, 6. Ohio, 7. Virginia, 8. Pen-
sylvania, 9. Illinois, 10. New Jersey.

Blir Ol-registeret brugt af forskere?

Siden juni 2007 er 2 protokoller blevet fuldfert, 3
er under udfgrelse og 5 protokoller venter pa god-
kendelse. Muligheden for at bruge Ol-registeret
bliver spredt til forskere. Publiceringen af vellyk-
kede og fuldfgrte studier vil ogsa motivere til ny
forskning.

Fuldfgrte studier

* Pavirkningen og livserfaringer for personer med
OI har pa beslutninger om at fa bgrn (Marta Szy-
bowska, Hospital for Sick Children-University of
Toronto)

* Holdninger blandt voksne med Ol til preimplan-
tasjonsdiagnostikk (PGD) (Elizabeth S. Janoski,
Case Wester University)

Pagaende studier

* Et studie for at vurdere effektiviteten av Teripa-
ratide (FORTEO™) for at gge knoglemasse og
struktur hos voksne med OI (Jay R. Shapiro, Ken-
nedy Krieger Institute; Eric Orwall, Oregon
Health Sciences University; Brendan Lee, Baylor
Medical Center)

* Naturligt forlgb og resultat af behandling af sko-
liose ved OI (Paul D. Sponseller; Johns Hopkins
University)

* Sammenh&ng mellem bisfosfonater og osteone-
krose i kaeben hos bgrn (Tarak Srivastata, Univer-
sity of Toronto)

Studier som venter pa godkendelse

* Effekten af ernaering pa knoglevakst hos per-
soner med OI (Jay R. Shapiro, Kennedy Krieger
Institute)

* Vaeksthormon og OI (John Mahan, Nationwide
Children's Hospital)

* Smertebehandling og OI (Sabine Kost-Byerly,
Johns Hopkins University)

* Genotype og fenotype mht. Dentinogenesis Im-
perfecta (John Timothy Wright, University of
North Carolina)

* Hogrselstab og OI (David W. Vernick,Harvard
University)

Hvad er det naste der sker?

* Ol-registeret treenger til at blive endnu stgrre.
Flere medlemmer vil ggre Ol-registeret mere at-
traktivt for en videre gruppe af forskere. Det vil
ogsa forbedre informationskvaliteten.

* [ gennemsnit rapporterer personer med OI at de
har 2-3 familiemedlemmer som ogsa har OI.
Personer som allerede har registreret sig bliver
opfordret til at bede alle som har OI 1 deres fa-
milie om at registrere sig.

Foraldre opfordres til at registrere deres
bgrn.

Hvis du allerede er en del af Ol-registeret, sa
glem ikke at tjekke og opdatere dine informatio-
ner en gang om aret.

* At vaere med er let, og tager bare nogle fa mi-
nutter. Besgg Ol-registeret pa OIF hjemmeside
www.oif.org for mere information. Og registrer
dig i dag! (OIF — den amerikanske forening)

Jay Shapiro og Yimei Wu (Registerchef) har
bidraget med information i denne artikel.




LANDSDELSCENTRENE
FOR SJZAELDNE HANDICAP-
OG SYGDOMME

Rigshospitalet

A Sy

Daglig leder:
Overlzege, dr.med. Allan Meldgaard Lund
TIf. 3545 4788 — E-mail: alund@rh.dk

Adresse:

Klinik for Sjeeldne Handicap (KSH)
Juliane Marie Centret, opgang 5, st.
Rigshospitalet, Blegdamsvej 9
2100 Kgbenhavn d.

Skejby Sygehus

Daglig leder:
Overlaege, dr.med. John R. Jstergaard
TIf. 8949 6708 — E-mail: joa@sks.aaa.dk

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

FORENINGS-VEJLEDERE

Har Du/l eventuelle problemer
- sma eller store?

Er det vanskeligt at komme igennem ved offent-
lige instanser, kontakt da en af foreningens frivil-
lige vejledere, inden du miste modet og fa rad og
vejledning.

Problemer skal om muligt l@ses og foreningen er
til for medlemmerne, sa lad os prgve at Igse dem i
feellesskab!

Der er tidligere set resultater, nar et medlem har
faet forngden stgtte og opbakning fra foreningen,
f.eks. som bisidder ved et mgde.

Hvis hj®lpen fra en af foreningens vejledere ikke

rekker, indhenter foreningen professionel hjelp, i
rimeligt forhold til foreningens gkonomi.

NYT: Nu kan vejlederne ogsa vere behjelpelige

som bisiddere, eller eventuelt henvise til en anden
person der kan patage sig opgaven.

Hold jer derfor ikke tilbage!

Foreningens frivillige vejledere er pt.:

Ost for Storebeelt

Birthe Byskov Holm (forzelder)
Telefon: 45 89 41 60 — bbh@dfoi.dk

Sten Spohr (oi’er)
Telefon: 36 46 66 67 — ss@dfoi.dk

Preben Nielsen (oi’er & foraelder)
Telefon: 44 68 42 23 — pwn@dfoi.dk

Vest for Storebaelt

Anne Haldrup (foraelder)
Telefon: 86 93 78 44 — ah@dfoi.dk

David Holmberg (oi‘er)
Telefon: 86 96 06 56 — dha@dfoi.dk

Karin Larsen (oi’er)
Telefon: 79 37 05 38 — ki@dfoi.dk

Karina Sillas Jensen (oi’er & foraelder)
Telefon: 75 33 77 99 — ksj@dfoi.dk
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Ol og andre Handicap
OI-Norden (OIN)
www.oi-norden.net
Sjeldne Diagnoser
www.sjaeldne-diagnoser.dk
Center for Sma Handicapgrupper (CSH)
www.csh.dk
EURORDIS - Med manual for de sjeeldne
www.eurordis.org
Den Europ@iske OI Organisation (OIFE)
www.oifr.org
Handiinfo - Biler, hjeelpeordning og sagsbehand.
www.handiinfo.dk
Handicapviden - Vejviser pa omradet
www.handicapviden.dk
Videncenter For Bevaegelseshandicap (VFB)
www.vfb.dk
Den Uvildige Konsulentordning (DUKH)
www.dukh.dk
NORD - Database om sjeeldne syndromer
www.rarediseases.org
Danske Handicaporganisationer (DH)
www.handicap.dk
Dansk Handicap Forbund (DHF)
www.dhf-net.dk
Handicapportalen - alt om handicapomradet
www.handicap-portalen.dk
Handicappede Bilister i Danmark
www.ha-bil.dk
Rarelink - Nordisk side m. over 300 sjeeldne
www.rarelink.dk
Center for Ligebehandling (CLH)
www.clh.dk
Netdoktor - Sygdomme og foreninger
www.netdoktor.dk
Lagens Bord - Danmarks Radio
www.dr.dk/laegensbord

Handicap og Uddannelse
EMU
www.tilgaengelighed.nu
Specialpadagogisk Stgtte (SPS)
www.su.dk/sps
Undervisningsministeriet
www.tgu.dk
Handicappede Studerende og Kandidater
www.hsknet.dk

UWQ ADRESSER PA NETTET

Ligger Du inde med adressen til en hjemmeside der kan have interesse for andre,
sa kontakt redaktionen for opdatering af denne siden og link pa: www.dfoi.dk

Handicap & Forsikring
Europziske Rejseforsikring
www.europaeiske.dk
Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Vejledning/supplerende forsikringsdekning
www.sum.dk
Danske Regioner - Vedr. rejsesygeforsikring
www.regioner.dk
Kommunernes Landsforening (KL)
www.kl.dk

Feriecentre & Huse
Sol og Strand - Sommerhuse egnet for kgrestole
www.sologstrand.dk
Folkeferie - Feriecentre hele landet
www.folkeferie.dk
Ribe Byferie — Brudesuite
www.ribe.byferie.dk

Fonde og Legater
Rejselegat for DFOI ungdom
www.dfoi.dk/index.php?id=58
Handicappede bgrns ferie - Fond
www.hbf.dk
Legat-Info
www.legat-info.dk
Legat-Net
www.legatnet.dk
Legat-Registret
www.legatregistret.dk/index.html
Semikolon (gratis, unge medkronisk handicap)
www.semikolon.dk
Fondsdatabase (Socialministeriet)
www.fondsdatabasen.dk

Bolig & Indretning
Den Uvildige Konsulentordning (DUKH) -

Vedrgrende boligendring
www.dukh.dk/go.asp?LangRef01
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