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Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta

Bakkevej 5, Forlev By, DK-4241 Vemmelev
Telefon: (+45) 58 38 35 14 * E-mail: mogensbc@bigfoot.com

Formand: Mogens Brandt Clausen
Bakkevej 5, Forlev By, Vemmelev
Telefon: 5838 3514

'| mogensbc@bigfoot.com

Neestformand: Birthe Holm
Ggngesletten 23, 2950 Vedbaek
Telefon: 4589 4168
birthe-holm@ofir.dk

% | Kasserer: Niels Langbo
" | Lidsavej 8, 8900 Randers
Telefon: 8642 9576

! | niels.langbo@post.tele.dk

Sekreteer: Sten Spohr

Carl Th. Dreyersvej 220, 2500 Valby
# | Telefon: 3646 6667

i/ | Sten-Spohr@vip.cybercity.dk

KONTINGENT

(Senest den 1. marts)
Personligt medlemskab: 150,00 kr. pr. ar
Stettemedlemskab: min. 100,00 kr. pr. ar
Institutioner: min. 200,00 kr. pr. ar

Kontingent betales pa postgironr.: 412-0744

Indbetalte belgb ud over kontingentet
betragtes som gave til foreningen.

Medlem: Christina Baljscher Roswall
Vibevej 18, 7080 Bgrkop

Telefon: 7662 0900
chrispuff@privat.dk

OBS: Ol-foreningen skal for at fa andel i tips- og

lottomidlerne afholde landsindsamling. Indsam-
lingen sker p.t. i oktober kvartal.

Bidrag til foreningens landsindsamling bedes kun
indbetalt pa: Postgiro: 1-658-9519

B |Medlem: Alex Holm Petersen

. | Skjoldveenget 36, 5610 Assens
3 Telefon: 6471 3615

-3 | P.t. ingen e-mail-adresse

Medlem: Niels Christian Nielsen
Skoleparken 30, 8330 Beder
Telefon: 8693 6320
medum-nielsen@adr.dk

Medlem: David Holmberg Andersen

3. | Abildgade 19, 2. th., 8200 Arhus N.
_ | Telefon: 8616 1897

David.Holmberg@maill.stofanet.dk

Medlem: Kis Holm Laursen
Krogagre 30, 8240 Risskov
Telefon: 8621 9540
holm.laursen@mail.dk

DFOI er medlem af:

OIFE
Osteogenesis Imperfecta Federation Europe
p.t. v/ Birthe Holm & Kis Holm Laursen

OI-NORDEN
Osteogenesis Imperfecta Norden
p.t. v/ Preben Nielsen & Alex Holm Petersen

KMS
Kontaktudvalget for Mindre Sygdoms- og
handicapforeninger
p.t. v/ Birthe Holm & Sten Spohr

1. Suppleant: Preben Nielsen
Irishaven 258, 2765 Smgrum
y Telefon: 4468 4223

.|| dfoi@smorumnet.dk

2. Suppleant: Marianne Espensen
Dalagervej 61, 8700 Horsens
Telefon: 7564 6636
4espensen@get2net.dk

Bag i Ol-Magasinet kan du finde mange

gode adresser, bl.a. pa DFOIl-vejlederne
og diverse interessante web-steder.

Foreningens hjemmeside:
www.dfoi.dk
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Leder: WWW.DFOI.DK

Af: Mogens Brandt Clausen

Hvor meget er det veerd at have en hjemmeside
pa internettet?

Det kan der sikkert veere forskellige meninger
om, men der kan ikke veere forskellige meninger
om, at vor hjemmeside bliver brugt. Vi har nem-
lig teeller pd, sa vi kan se, hvor mange gange der
bliver klikket ind pa den.

Det bliver der i gennemsnit 42 gange pr. uge. El-
ler seks gange om dagen.

Uden tvivl vil dette tal vokse. Det bliver mere og
mere almindeligt, at man far serveret en oplys-
ning med tilfgjelsen: lees mere pa www........ dk
og snart vil det vere udbredt, at man ogsa kan fa
computeren til at leese det op for en.

Navnlig den yngre del af befolkningen er nu sa
vante til at hente, hvad de har brug for pa nettet,
at det gar ud over de trykte medier. Samtidig vil
det mere og mere blive sadan, at hvad der ikke er
at finde pa internettet, anses for mindre betyd-
ningsfuldt.

Denne udvikling kan der siges meget om, men
den er der. Og det gar steerkt.

Der er jo ogsa abenlyse fordele ved den elektro-
niske formidling: Det er hurtigt, det er nemt, det
er nasten gratis, nar man farst har maskineriet, og
det kan hele tiden vaere "sidste nyt”, man ser pa
skeermen. Der er ikke noget med: "Hvor har jeg
nu lagt Ol-Magasinet?” og i hvilket nummer var
det nu, det stod?”

Vi skal blot sgrge for, at det, der star pa vor
hjemmeside, altid er det sidste nye og rigtige. Det
er vi opmarksomme pa, og for tiden er en revi-
sion i gang.

Seks hver dag — det er ikke sa darligt for en lille
forening som vor, der er samlet om noget meget
specielt og sjeldent forekommende.

Landsindsamling 2003

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
afholder landsindsamling
fra 1. april til 30. juni 2003

Hvert ar har foreningen mulighed for
at fa andel i bl.a. tips- og lottomidlerne.

Resultatet af landsindsamlingen har betydning
for, hvor stor en del af disse midler, vi kan fa
andel af. Det vil med andre ord sige, hvis vi
indsamler flere penge, end vi plejer, kan vi
forvente sterre andel af tips- og lottomidlerne.

Alle der vil stgtte foreningen, opfordres til
sende et bidrag til foreningen, gerne pa
vedlagte girokort; konto 1-658-9519

Er der spargsmal til landsindsamlingen,
er du velkommen til at kontakte

Niels Christian Nielsen pa,
mail: medum-nielsen@adr.dk
eller pa telefon 86 93 63 20

Retssikkerhedsloven
Af: Mogens Brandt Clausen

Denne lov er veerd at kende. Ganske vist er det
ikke en lov, som kan bruges ligesom almindelige
love. Den indeholder principperne, men ikke
detaljerne for diverse retsforhold.

Alligevel er den god at kende, for kan man citere
den i forbindelse med ens sagsbehandling, gar det
normalt indtryk pa myndighederne.
Udmaentningen af love og cirkulerer skulle jo
ikke gerne stride mod retssikkerhedsloven.

Alle i samfundet skulle gerne veere omfattet af
retssikkerhed og kunne fale det. Sadan ensker vi
det i Danmark.
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Indlaeg til nyhedsbrev om Den Uvildige Konsulentordning

pa Handicapomradet
Af: Centerleder Alice Brun

Den 1. november abnede Den Uvildige Konsu-
lentordning pa Handicapomradet (DUKH) for
henvendelser. Det lange navn dakker over en
landsdaekkende konsulentfunktion, der skal bidra-
ge til at styrke retssikkerheden for personer med
handicap. DUKH er oprettet i et samarbejde mel-
lem handicaporganisationerne og det offentlige
0g vores radgivning er gratis.

Vi radgiver farst og fremmest personer med han-
dicap og deres pargrende. Men vi er ogsa et tilbud
til medarbejdere i institutioner og forvaltninger i
kommuner og amter og til andre, der har med
handicapomradet at gere. Det har ingen betyd-
ning, hvilken type handicap det drejer sig om.

Vi regner med at fa flest henvendelser fra perso-
ner, som pa en eller anden made oplever at vare
klemme, eller som er i tvivl om, hvordan man kan
fa lgst sit problem. Det kan vare spgrgsmal om
bolig, forsgrgelse, uddannelse, arbejde, behand-
ling, personlig hjelp eller andre af de ydelser, der
gives af det offentlige. Blot skal der veere tale om,
at personen har brug for szrlig hjeelp pa grund af
en varig eller langvarig funktionsnedseettelse.

DUKH kan

e vejlede om hvilke muligheder der er for
Statte.

e vejlede om hvor man kan henvende sig
for at fa den rette hjelp.

e hjaelpe med at fa overblik over en sag.

e hjaelpe med at koordinere, nar der er man-
ge parter i en sag.

e understgtte at borgeren er inddraget i be-
handlingen af sin sag.

e vare med til at sikre en god sagsbehand-
ling.

e oplyse om klagemuligheder.

e hjelpe med at rejse klager, der har princi-
piel betydning.

DUKH kan ikke
e overtage sagsbehandlingen. Det er stadig-
vek kommunen eller amtet, der har an-
svaret for at yde radgivning og vejledning

og behandle sagen. Vi er bare med pa si-
delinjen i en periode.

o treeffe myndighedsafgarelser. Vi kan ude-
lukkende radgive, og vi har ikke kompe-
tence til at treeffe afgerelser eller omgere
kommunens og amtets afgarelser.

e radgive om specifikke handicap. Vi ken-
der lovgivningen og mulighederne i det
offentlige system, men vi er ikke eksper-
ter pa handicap. Derfor vil vi henvise til
f.eks. videnscentre og handicaporganisa-
tioner.

DUKH er uvildig

Vi skal isar radgive personer med handicap og
deres pargrende, men det betyder ikke, at vi skal
fungere som advokater. Vi skal veere uvildige, og
sikre at en sag altid bliver belyst fra flere sider.
DUKH skal veere med til at sikre, at personer med
handicap far den hjzlp, de er berettiget til, og at
sagsbehandlingen foregar efter reglerne. Derimod
skal vi ikke arbejde for at e&ndre kommunernes
eller amternes serviceniveau, hverken i den ene
eller den anden retning. Hvis der er igjnefaldende
forskelle og uligheder vil de fremga, nar vi skal
sammenfatte vores erfaringer fra enkeltsagerne til
en beskrivelse af udviklingstendenserne pa handi-
capomradet.

Organisationen DUKH

Vi har hovedkontor i Kolding og er ved at fa e-
tableret regionale kontorer i Arhus og Roskilde.
Medarbejdere med tvaergaende opgaver arbejder i
Kolding, medens konsulenterne har hjemmear-
bejdspladser og bor spredt rundt i landet. Ved ars-
skiftet vil vi have 9 konsulenter, hvoraf 3 bor pa
Sjelland, 1 pa Fyn og 5 i Jylland. Vi regner med
at ansette flere konsulenter senere, sa vi kommer
op pa at veere ca. 20 medarbejdere i alt.

Kontakt til DUKH

Man kan fa rad og vejledning ved at ringe, skrive
eller maile til os pa vores adresse i Kolding. Nar
man ringer, vil sekreteren bede om nogle fa op-
lysninger, som hun skal bruge for at finde frem til
hvem af konsulenterne, der skal besvare henven-
delsen. Den der henvender sig vil sa tidligst da-
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gen efter og senest inden for en uge blive kon-
taktet af konsulenten. Vi har valgt denne frem-
gangsmade for at have overblik over henvendel-
serne og for at undgd, at nogle skal ringe forge-
ves til en konsulent, der er optaget andetsteds.

Herefter er det op til den, der henvender sig og
konsulenten at aftale, hvordan det videre samar-

bejde skal vaeere. Om det skal forega pa telefon,
skriftligt, gennem mgader eller besgg afhaenger
helt af den konkrete situation.

Vi har udarbejdet en lille folder, som man kan fa
ved at kontakte os.

Den Uvildige Konsulentordning pa Handicapomradet

Postboks 284 * Banegardspladsen 2, 2. sal * 6000 Kolding
Telefon: 76 30 19 30 * Fax: 74 54 26 69
E-mail: mail@dukh.dk * Hiemmeside: www.dukh.dk

Abningstider for henvendelse:

- mandag og fredag 9-15
- tirsdag 9-21
- onsdag 9-13
- torsdag 9-17

Kort om bestyrelsesarbejde
Af: David Holmberg Andersen

| weekenden den 5.-6. april dette ar afholder Ol-
foreningen sit arskursus. Og saedvanen tro er ge-
neralforsamlingen sgndag formiddag et fast ele-
ment. Generalforsamlingen er en forenings hgje-
ste myndighed. Som ét af punkterne for general-
forsamlingen har vi valg af bestyrelsesmedlem-
mer og suppleanter. Bestyrelsen er det organ,
som har ansvaret for foreningens drift og virke
mellem generalforsamlingerne.

Ogsa Ol-foreningen har en bestyrelse. Besty-
relsen mgdes ca. tre gange arligt, hvor alskens
punkter, som pa en eller anden vis relaterer sig til
Ol og Ol-foreningen, debatteres og diskuteres.
Herudover drages en raekke beslutninger, som fx
kunne vedrgre, hvem der skal vere foredragshol-
dere til voksenkurset. Et andet eksempel kunne
vedrgre, om gkonomisk stette skal gives til en
overlaege, som gnsker at deltage i en konference
om et Ol-orienteret emne. Reelt er der faktisk
ikke grenser for, hvad der kan diskuteres og
besluttes pa bestyrelsesmgderne — dog selvsagt
under hensyntagen til vedtaegterne.

Dermed kan det fastslas, at via en bestyrelses-
eller suppleantpost far man for det farste direkte
information om “mangt og meget” vedrgrende
Ol. For det andet har man umiddelbar indflydelse

— med andre ord sidder man i det gverste organ,
som drager beslutninger om dette eller hint.

Sluttelig vil jeg opfordre alle til dels at deltage pa
arskurset, hvor generalforsamlingen — i parentes
bemerket — rent faktisk kun udger et mindre
punkt, jf. det udsendte program for arskurset.
Dels at overveje om en bestyrelses- eller supple-
antpost ikke var noget for en. Her vil det vere
oplagt, at man om lgrdagen spurgte én eller flere
medlemmer af bestyrelsen, hvad det konkret in-
debeerer at side i bestyrelsen for Ol-foreningen.

NB: Dette indleeg er nasten et afskrift af tidligere
bragt indleeg i Ol-Magasinet, nr. 1, 2002, s. 8.

1\’
/{
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Om at flytte til det mgrke Jylland

Af: Christina Baljscher Roswall

Jeg er blevet opfordret til at skrive en artikel om-
kring, hvordan det er at flytte kommune, nar man
har Ol. Bade omkring hvilke overvejelser jeg har
gjort mig, samt hvordan det praktiske forlgb har
veeret. Som mange sikkert har hert er jeg pr. 1.
okt. 2002 flyttet fra Veerlgse i Nordsjelland til
Barkop i det marke Jylland.

Grunden, til at vi valgte at flytte, skyldtes, at min
mand fik tilbudt et rigtig godt job i Kolding, som
han nasten ikke kunne sige nej til. Efter nogen
droftelser frem og tilbage, besluttede vi os til at
seelge vores hus i Verlgse og finde et hus i Jyl-
land teet pa Kolding. Vi har begge haft lyst til et
starre og billigere hus, og vi overvejede, at hvis
vi skulle flytte til Jylland, sa skulle det veere nu,
inden min datter Danielle skulle starte i skole.
Hun er 3 ar og kan nu na at fa et nyt netvark og
venner i bgrnehaven, som hun senere skal falges
med i skole. Vi har veret rundt i hele sommer-
ferien og kigget pa cirka 40 huse rundt omkring i
Jylland. Der var en del krav, som var vigtige for
mig, nar man — som jeg - sidder i karestol. Huset
skal for det farste veere i et plan og der matte for
det andet ikke veere for langt til bgrnehave og
skole samt gode indkebsmuligheder osv.

Der er mange, der har spurgt, om det nu er en sa-
kaldt ”handicapvenlig kommune”. Jeg mener ik-
ke, at det skulle veere en af mine begraensninger
for, hvor jeg gnsker at kebe hus. Jeg havde over-
hovedet ikke undersggt, om det er en handicap-
venlig kommune eller ej. Der er ingen, der skal
bestemme, hvor jeg skal kebe hus. Jeg tror ogsa,
at det kommer an pa den person, man er, og om
man evt. vil kempe for sine rettigheder. Nogle

sagde engang, at "handicappede aldrig skulle
veelge at bo i Kgbenhavns Kommune”, mens an-
dre handicappede er meget tilfredse over at bo i
Kgbenhavns Kommune. Sa jeg tror mere, det
handler om, at man ter dbne munden og evt. slas
for sine rettigheder. Da jeg kabte huset i Barkop,
vidste jeg ikke noget om deres handicappolitik
eller deres made at udgve sagshehandling.

Det farste jeg gjorde, da jeg havde kebt huset,
var, at jeg kontaktede min ergoterapeut i Veerlgse
Kommune og fortalte, at jeg flyttede til Barkop
Kommune. Hun spurgte, om jeg gnskede at tage
alle mine hjzlpemidler med, for sa ville hun bare
sende papirerne til den nye kommune, omkring
hvilke hjeelpemidler jeg har. Det tog 5 minutter.
Sa ringede jeg til en ergoterapeut i Bgrkop og
fortalte, at jeg havde kabt et hus i kommunen, og
at der var nogle fa boligendringer, jeg behavede
hjelp til. Vi aftalte et mgde pa min nye bopzl
samme dag, som jeg overtog huset. Jeg skulle
have lavet en enkelt rampe fra bryggerset op til
gangen, og sa behgvede jeg en badestol, da jeg
kom fra et hus med badekar. Desuden ville jeg
gerne have en automatisk dgrabner til hoveddg-
ren, da det vil lette min hverdag, nar man kom-
mer hjem med indkgbsposer og barn. Der var slet
ingen problemer, hun skrev alle mine gnsker ned
og gik straks i gang med at fa fat i en badestol og
et firma, som laver ramper.

Hun sagde, at jeg til hver en tid bare skulle ringe,
hvis der var andre ting, jeg kom i tanke om. Det
er selvfglgelig heller ikke de store boligendrin-
ger, jeg havde behov for, sa det kan sikkert veere
derfor, at det er gaet sa let. Nu skal det siges, at
det ikke er farste gang, jeg har flyttet, men jeg er
aldrig i nogen kommune blevet naegtet nogen for-
mer for hjelpemidler. Det, jeg fornemmede pa
sagsbehandleren her i Bgrkop, var, at hun var me-
get forundret over, hvor godt jeg klarer mig, og at
jeg har en datter, som jeg selv klarer. Hun havde
en vis respekt og var utrolig begejstret, sa derfor
var der slet ikke nogen problemer. Hun kunne se,
at de ting jeg havde brug for var reelle.

Sa jeg har slet ikke haft nogle problemer omkring
det praktiske og tror faktisk eller ikke, at jeg far
det i fremtiden. Omkring min pension sa skete det
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helt automatisk, at udbetalingen nu kommer fra
Barkop. Jeg vil ogsa sige, at Barkop Kommune
har ydet en stor service omkring, at min datter
skulle i bgrnehave og det, at jeg er en mor, der
sidder i karestol. Der er pasningsgaranti i Barkop,
dvs. at de skulle give os en bgrnehaveplads, men
det er jo ikke hvilken som helst institution, der
fungerer, da det er vigtigt for mig, at jeg kan
komme ind i institutionen ved egen hjlp, sa jeg
kan hente og aflevere mit barn. De ringede og
fortalte, at der var to bgrnehaver i kommunen,
som var i et plan uden trin eller trapper. Sa de
syntes, at jeg skulle besgge dem begge og sa tage
stilling til hvilken institution, jeg bedst kunne
lide, og der ville Danielle sa fa plads. Det var
meget rart, at jeg havde en valgmulighed, og at de
gjorde mig opmerksom pa, hvad der fandtes af
institutioner.

Omkring det sociale havde jeg flere overvejelser
om, hvordan det vil veere at flytte til en lille by,
hvor alle kender alle. Jeg teenkte ikke pa, hvordan
jeg skulle tackle det, da jeg er vant til, at folk kig-
ger - og deres kommentarer, det generer mig slet
ikke, hvad folk teenker og siger hgjt. Mine over-
vejelser gik pa, hvordan min datter ville handtere
det. Vi boede far i en by, hvor alle kendte os og
havde kendt Danielle, siden hun var en baby. Og
hun havde gaet i den samme institution, siden hun
var 1% ar, sa folk kiggede jo ikke, og bgrn spurg-
te ikke lzengere om noget, da de jo var vant til, at
jeg bare var Danielles mor, der sidder i karestol,
fordi hun ikke kan ga. Men nu er Danielle nasten
4 ar, og det kunne godt blive et problem, fordi vi
er en anderledes familie, som flytter til en lille
landsby.

Men som alle ved, sa har mgdre det med at be-
kymre sig for meget. Det er gaet ganske godt. Der
er mange, der har kigget, og det har Danielle da
ogsa kommenteret. Iser i hendes bgrnehave er
der mange, der har spurgt om mange ting. Daniel-
le gar i en institution, hvor der er 80 bgrn. Den
farste dag jeg var med hende, holdt jeg et lille fo-
redrag for bgrnene om, at vi kom fra Kgbenhavn,
0g at jeg sad karestol samt grunden hertil, og jeg
gav dem lov til at stille alle slags spargsmal.
Danielle virkede ret stolt over, at hendes mor har
en sej karestol og bil, som alle bgrnene beundre-
de.

Ellers er der mange bgrn, der har grinet af mig,
og de raber: "Se der en dveerg”, sa har min datter

kigget pa mig og grinet og sagt: ”"Mor, de kalder
dig en dveerg ligesom i Snehvide”, og der er no-
gen bern, der har sagt, er jeg ligner en ”baby”, det
syntes min datter er endnu mere sjovt. Jeg havde
snakket med hende om, at der ville vaeere mange
spgrgsmal, og mange der ville kigge, sé jeg havde
prgvet at forberede hende. Men som sagt sa har
det ikke set ud som om, det har generet hende.
Hun forteller, at der er mange bgrn, der har
spurgt hende om, hvorfor hendes mor ikke kan
ga. Sa har hun svaret: ”Det er fordi, hun er handi-
cappet”, og det er abenbart svar nok. Nogen har
ogsa spurgt hende, hvorfor hendes mor er sa lille,
0g sa har hun svaret: ”Det er fordi, hun ikke spi-
ste sa meget mad, da hun var lille, og sa ville hen-
des knogler ikke vokse, og hun braekkede sine
arme og ben 100 gange”.

Nu har vi boet her i to maneder, og alle i denne
lille by kender os allerede. Vi bliver kaldt "tilflyt-
terne fra Kabenhavn”. Der er ikke leengere nogen,
der kigger sa meget, og alle bgrnene kender os i
byen, og nu ser de mig bare som ”Danielles mor”.
Jeg er dog stadig overbevist om, at det var den
rigtige alder for Danielle, at vi nu har valgt at
flytte til en lille by, det havde maske vaeret svee-
rere for hende, hvis hun var syv ar og syntes, at
det er irriterende, at ens mor er sa anderledes, det
generer hende slet ikke nu.

Konklusion er, at vi er meget glade for, at vi er
flyttet til Jylland. Og der har ikke veeret nogen
problemer, hverken omkring det praktiske eller
det sociale. Vi har faet et dejligt stort hus i et plan
pa 192 m? p& en stille blind villavej tzt pa grenne
omrader med gangsti til skole og daginstitutioner.
Desuden har vi 11 km til Vejle og 12 km til Fre-
dericia og to timers bilkarsel til al vores familie i
Kgbenhavn. Vi er alle tre meget abne mennesker,
sa vi er sikre pd, at vi hurtigt vil fa en del venner
her i Jylland. Vi syntes alle tre, at vi er faldet godt
til i Jylland, og vores datter har faet mange ven-
ner bade pa vejen og i barnehaven. Vi har slet ik-
ke fortrudt vores beslutning.

Jeg kan ikke se, at man som handicappet skal ve-
re bange for at flytte til en anden kommune, og
jeg syntes ikke, at det skal veere en haemsko for,
hvor man gnsker at bosatte sig. Hvis jeg havde
haft problemer med at fa bevilget nogle bolig-
andringer, ja, sd havde jeg anket diverse afge-
relser.
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Hudelasticitetsmalinger ved arsmadet i 2002
Af: Leege Birgitte Hansen, Klinik for Osteoporoseforskning, Hvidovre Hospital

Overleege, Gregor Jemec

Laege, Birgitte Hansen

Ved arsmgdet i Ol-foreningen 2002, der blev af-
holdt pa Nyborg Strand, var vi to leger, Gregor
Jemec, der til daglig er overleege pa hudafdelin-
gen pa Roskilde Amtssygehus og undertegnede,
Birgitte Hansen, der nok er kendt af flere i for-
bindelse med foredrag holdt i Ol-regi om osteo-
porose. Desuden havde vi Louise Pedersen, der er
lzegestuderende, med som assistent. Vi kom ikke
kun for at deltage i madet, vi skulle ogsa arbejde.
Vi havde medbragt to forskellige avancerede ap-
parater, der begge kunne male nogle af hudens
elastiske egenskaber.

Hvorfor er det interessant at male hudens
elastiske egenskaber?

Hudens elastiske egenskaber kan pavirkes af for-
skellige sygdomme, der ikke kun er relateret til
selve huden. Huden kan faktisk fungere som en
slags markar for en generaliseret sygdom.

Osteogenesis imperfecta er en medfgdt sygdom,
som er karakteriseret ved skare knogler, pa bag-
grund af en generaliseret defekt i kollagenet, der
er det elastiske stgtteveev, der findes i alle organer
inkl. huden. Kollagendefekten er velbeskrevet,
men de funktionelle forandringer i vaevenes me-
kaniske egenskaber, har ikke veeret beskrevet for
hudens vedkommende. Spgrgsmalet er: kan man
med en simpel hudelasticitetsmaling, bestemme
om en person har OI? Det er det, vi er ved at un-
dersgge.

De fagrste resultater

Pa Klinik for Osteoporoseforskning pa Hvidovre
Hospital har vi malt hudelasticiteten pa 10 Ol’er i
forbindelse med kontrolbesgg. Disse malinger har
vist, at Ol’er udviser signifikant forskel pa hu-

dens elastiske egenskaber i forhold til raske med
samme alder og ken. Generelt kan man sige, at
huden hos Ol’er er mere stiv og mindre elastisk
end normal hud. Malinger pa 10 personer er dog
ikke nok til, at man kan drage nogen generelle
konklusioner. Arsmgdet var ideelt til at komme i
kontakt med mange OlI’er pa samme dag.

Hudmalingerne i Nyborg

I alt 32 deltagere med Ol fik foretaget hudelasti-
citetsmalinger ved arsmgdet. Det ser ud til at re-
sultaterne for de ferste 10 deltagere ogsa geelder
for de gvrige 32 deltagere.

Bent Jensen var en af flere der lagde arm til Birgitte Hansen
og Gregor Jemec’s smertefrie malinger af hudens elasticitet.

Fremtiden

Det ville veere dejligt, hvis man med en ganske
smertefri hudmaling (der bruges et let undertryk i
en sugekop) kunne udtale sig om et lille barn var
et Ol-barn eller ej. Det kraever dog endnu en hel
del. Farst skal vi lave hudmalinger pa flere sma-
bern, 0-2 ar, med kendt OI, dernast skal vi male
hudelasticiteten pa over 100 raske bgrn i samme
alder for at have en reference. Hvis disse under-
sggelser sa fortsat falder ud som hidtil, vil man
kunne bruge hudelasticitetsmalingen i forbindelse
med udredningen af personer, der undersgges for,
om de har Ol.

Vi takker alle Ol’er og deres pargrende, der brug-
te tid pa at lade sig hudmale ved arsmgdet.

Foto: Bent Jensen
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Nye teleskoperende metalstaenger.
Implantering i knogler hos Ol-patienter

Af: Niels Christian Nielsen

Der er udviklet et nyt system teleskobstaenger til
implantering i knogler hos Ol-patienter. P& ver-
denskongressen i Annecy i september 2002, var
producenten til stede, og fremviste det nye sy-
stem. Systemet er udviklet i Canada, hvor der til
dato er ca. 60 patienter, som har faet indopereret
steengerne. Resultaterne fra Canada og erfaringe-
rne med anvendelse af det nye system er fine.

De danske laeger pd Arhus Kommunehospital har
flere gange veeret i kontakt med doktor Dr. Fas-
sier i Canada for at indhente informationer om re-
sultater og operationsteknikken, og samtidig har
systemet veeret forlagt Laegemiddelstyrelsen i
Danmark.

Det nye system har den fordel, at man ikke behg-
ver at abne ledet. For eksempel ved implantering
i larbensknoglen kan de to delte teleskobstenger
indseettes fra hoften. Teleskobstaengerne er udvik-
let med gevind, som fikseres i knoglen, hvilket
mindsker risikoen for at steengerne lgsner sig.

Teleskobsystemet er indsendt til de amerikanske
sundhedsmyndigheder med henblik pa godken-
delse til anvendelse af udstyret i USA. Fra fabri-
kanten af udstyret, Pega Medical, er det oplyst, at
der snarligt forventes en afgerelse om godkendel-
se for anvendelse af systemet i USA.

Efter lovgivningen om medicinsk udstyr ma ud-
styr ikke markedsfgres og ibrugtages i Danmark,
for det er blevet godkendt efter de procedurer,
som er fastlagt i EU. Formalet med denne proce-
dure er at sikre, at udstyret lever op til alle rele-
vante krav til sikkerhed, kvalitet og ydeevne.
Godkendelsesproceduren er indfert af hensyn til
patientsikkerheden.

Fra legemiddelstyrelsen i Danmark er det oplyst,
at der er ansggt om godkendelse af udstyret i EU,
hvor man forventer en afgerelse med udgangen af
februar 2003.

Yderligere oplysning om teleskobsteengerne kan
hentes pa hjemmesiden: www.pegamedicial.com.

Nederst illustrering af teleskopsgmmet indsat i knoglen

Kilder:

e Samtale med producenten ved verdenskon-
gressen i Annecy.

e Samtaler med Ivan Hvid pa Arhus Kommune-
hospital.

e Korrespondance mellem Arhus Kommune-
hospital og Indenrigs- og Sundhedsminister,
Lars Lgkke Rasmussen.
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Pa den internationale Ol-konference den sidste weekend i august i Annecy, Frankrig, blev der
afholdt sakaldte ” witness sessions”, dvs. indleeg fra mennesker med Ol om forskellige aspekter og

erfaringer med social integration og Ol.

I sidste nummer af Ol-Magasinet, nr. 3, 2002, blev der bragt overseettelser af to af disse indlag.
Nedenfor bringes en oversettelse af det tredje og sidste indleeg, der blev givet af Catherine Mortier,

medlem af den franske Ol-forening AOI.

Social integration — professionel karriere og Ol

Af: Catherine Mortier

Jeg er blevet bedt om at fortelle om min profes-
sionelle vej. Jeg begyndte at arbejde meget sent
nemlig som 32-arig. Det kreevede udholdenhed,
da jeg var svaekket pa grund af mine skare knog-
ler. Det har veret en konstant kamp, men jeg har
leert, at med vilje og mod er det lykkedes at opfyl-
de mit gnske om at kunne arbejde.

Jeg har taget en eksamen i administrative fag med
topkarakter. Derefter tog jeg en uddannelse som
hospitalsadministrator og brugte endnu halvandet
ar pa at leese jura.

Jeg opnaede endvidere et certifikat, som gav mig
mulighed for at fa arbejde i kommunale fritids-
hjem, som blev drevet af organisationer som
”Petits Debrouillards” eller ”Smart Kids” og
”ATD-Quart Monde”, en fransk organisation der
arbejder for at statte fattige mennesker.

| 1987 sagde en ortopaed fra Bordeaux, at jeg var
nadt til at bruge karestol pa grund af mine svage
knogler, men jeg var dog stadig i stand til at ga
lidt.

| arene 1987-97 matte jeg erkende, at med en kg-
restol var det svaert at fa adgang til uddannelse og
arbejde. Kontorerne var sjeldent lettilgeengelige
og arbejdsgivere var temmelig tilbageholdne med
hensyn til at rekruttere handicappede.

Dette er stadig tilfeeldet, selvom nogle organisati-
oner har arbejdet aktivt sammen med jobformid-
lingscentrene for at endre situationen og ogsa
selvom nogle virksomheder er blevet mere posi-
tive overfor handicappede.

Pa det tidspunkt arbejdede jeg i to ar pa halv tid
ved et omstillingsbord pa et studenterkollegium i
Toulouse.

| 1998-99 fandt jeg er job ved Petits Debrouil-
lard-organisationen, igen i Toulouse, og deltog i
legeaktiviteter, der handlede om videnskab. Jeg
fik veeldig gode relationer til bade store og min-
dre barn og falte mig meget integreret i teamet.

Det var et interessant, men et usikkert job, sa jeg
besluttede at flytte.

Jeg er oprindelig fra Nantes, men jeg har boet i
flere franske byer. Jeg har aldrig veeret bange for
at flytte for at finde arbejde. Det giver mit liv en
duft af eventyr, og mine krykker har aldrig veeret
en hindring for dette valg. Ikke desto mindre ta-
ber jeg sommetider min energi, og jeg faler mig
modfalden over de usikre jobs, jeg far.

Jeg ankom til Lyon i januar 2000, hvor jeg havde
fundet et kortvarigt job pa deltid som kontorassi-
stent pa et offentligt kontor. Jeg har nu veeret der i
16 maneder, og det er nu blevet til et fuldtidsjob,
som jeg klarer helt tilfredsstillende. Jeg vil meget
gerne have et varigt job og blive betragtet som en
almindelig fuldtidsmedarbejder.

Jeg er blevet medlem af en kommission i Lyon,
som skal fremme adgangsforholdene i enhver
henseende, og jeg er i gjeblikket ved at revidere
en pjece vedrgrende emnet.

Sidste ar tog jeg en eksamen i forbindelse med en
ledelsesuddannelse. Jeg haber at kunne fortsette
denne uddannelse, som jeg haber kan hjalpe mig
til et bedre job, hvor jeg kan bruge det, som jeg
har leert.

Jeg blev af andre medlemmer i AOI opfordret til
at videregive mine erfaringer. Det har glaedet
mig, at jeg har haft denne mulighed, og jeg takker
den internationale kongres for det.

Jeg vil slutte med et gnske for fremtiden. Maske
kunne vi opbygge et netverk via internettet, hvor
vi kunne dele erfaringer og statte hinanden i de
farlige og modige skridt, vi ma tage. Det ville
kunne hjelpe os til at leve det bedst mulige liv
med vore skare knogler.

Mange tak for jeres opmerksomhed, og jeg @n-
sker jer alt godt.

Oversaettelse: Birthe Holm
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Foreeldrekursus pa Pindstrup Centret, oktober 2002

Af: Kis Holm Laursen

Vi - Marie, Kristine, Torben og Kis - var for tred-
je gang med pa foreldrekurset, som afholdes
hvert andet &r i samarbejde med Solbakken i Ar-
hus. Atter engang var min oplevelse, at jeg kan
ikke fa nok, hverken af erfaringsudveksling eller
det faglige indhold. Jeg er altid kommet klogere
hjem, end jeg tog af sted! P4 et tidspunkt ma det
komme dertil, at jeg ikke kan blive klogere, men
jeg tror, der er lang vej endnu.

Fredag

Fredag aften havde vi den glaede at kunne stille
vores spgrgsmal om livet med Ol til Rune 16 ar,
Morten 20 ar og Lykke 32 ar. Jeg er meget tak-
nemmelig for, at de ville stille sig til radighed
overfor os foraldre, som kan have usikkerhed
omkring vores berns fremtidsmuligheder. Tin-
gene bliver sat i perspektiv, og nogle af mine be-
kymringer bliver sparket af vejen af deres klare
og rlige svar.

Alle tre er meget aktive og dbne personer, som a-
bent og erligt forteeller om at leve med og vokse
op med Ol. Det lyder dog ikke som om, at Ol fyl-
der sa meget i deres liv. Der er andre ting, som
har sterre prioritet sasom efterskole, HF og arbej-
de.

Det er sveert at skrive et referat, da spgrgsmalene
var mange og omkring mange emner, men de tre
"geester” efterlader hos mig en tro pa, at Marie (5
ar, Ol-type I11) kan fa det ud af livet, som hun gn-
sker. Jeg har et lille guldkorn, som Rune gav som
svar pa, om han ikke sommetider var ked af at ha-
ve Ol. Frit citeret:

”Det nytter ikke noget at tude over, at man
sidder i karestol, hvis den forsvandt, sad man jo
bare pa gulvet”.

Der var mange kloge ord, som jeg vil tage med
mig i min videre feerden pa "Ol-landevejen”. Nar
jeg harer Rune, Morten og Lykke svare pa vores
naergaende spargsmal, sa er jeg ikke i tvivl om, at
livet ikke altid er lutter lagkage, nar man har Ol,
men indstillingen til livet har stor betydning.

Leordag

Klokken ni havde vi besgg af Ann Bygballe, som
er psykolog og tilknyttet Smabgrnscentret i Ar-
hus. Hun havde to oplaeg: “Familien set fra bar-
nets synspunkt” og "Bgrn og smerter”. Der var sa
stor spargelyst under det farste oplaeg, at "Bern
og smerter”-opleegget desveerre blev skaret kraf-
tigt ned, selvom det er et emne, vi alle har stor in-
teresse i. Her vil jeg skrive et par stikord til hvert
oplaeg — frit refereret:

Familien set fra barnets synspunkt:

e | 5-6 ars alderen begynder bgrnene oftest
at seette ord pa at veere anderledes.

e Bpgrn gar i den eventuelle sorgproces ud
og ind af sorgen — hvilket er et sundheds-
tegn.

e Forbered barnet pa naste krisesituation -
f.eks. brud. Leeg planer for disse situatio-
ner, hvem kan hjalpe og hvordan.

e Nogle gange ma vi bruge den nastbedste
lgsning — den kan veere god nok. (Hvis vi
foreeldre prover at levere den bedste lgs-
ning hver gang, kerer vi maske os selv
ned.)

e Brug netveerkspersoner som padagoger,
hjeelpere, familie eller andre, som ikke har
samme folelsesmassige relationer.

e Bgrn og sgskende skal informeres om Ol
sa tidligt som muligt i et sprog, de forstar.

e Bgrnene skal turde sparge, giv plads til, at
de kan komme ud med alle deres tanker.

e Sgskende har behov for tekniske forkla-
ringer, de kan give videre, og snak med
dem om hvad de ger, nar de bliver spurgt,
hvad der er galt med bror/sgster. Hjelp
dem til at finde korte letforstaelige forkla-
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ringer — f.eks. er ’glasknogler” et ord de
fleste bgrn kan forholde sig til.

o Lyt til saskende, de er en god ressource til
at se tingene fra det handicappede barns
vinkel.

e Barn er meget konkrete i deres syn pa tin-
gene.

Bgrn og smerter:

e Bgrn har behov for at blive forberedt pa
operation og lignende, hvad skal der ske,
hvornar og hvordan i et sprog de forstar.

e Barn har behov for forberedelsestid, sa et
evt. kommende laegebesgg eller en ind-
leeggelse kan indga i deres planlaegning.

e Hvis de er bange, kan det vere godt at
forteelle om den kommende begivenhed i
god tid, sa barnet kan veanne sig til tan-
ken, mens begivenheden stadig ligger
langt ude i fremtiden.

e Find konkrete mader at snakke om smer-
ten pa - f.eks. med et scoresystem, og scor
smerten mellem 1 til 10. Skriv tallene i
raeekkefglge og lad barnet vise, hvor pa lin-
jen smerten ligger.

Marie ggar er klar til at veelte keglerne.

Laordag eftermiddag

Her skulle vi diskutere, hvilke krav og forvent-
ninger vi har til barnets hjelpere. Efter et opleg
med hvilke muligheder vi herhjemme har for
hjeelp til Marie, blev der dannet grupper, og der-
efter skulle hver gruppe lave et opleeg om emnet.

Der er et resumé fra hver gruppe andetsteds i bla-
det.

Samtidig med vores gruppearbejde var der arran-
geret en workshop for hjeelpere. Jeg har ikke no-
get decideret referat fra dette, men har kun hgrt
positive tilbagemeldinger fra de deltagere, jeg
snakkede med.

Lardag aften var der spisning og socialt samveer.
Igen blev der udvekslet erfaringer og gode rad om
alt mellem himmel og jord.

Steffen Mogensen og Karsten Torst Petersen lytter?

Sendag

Segndag formiddag fik vi besgg af Kirsten Pram,
som svarede pa spergsmal fra salen. De var me-
get forskellige om mange emner, som f.eks. mer-
udgifter, hjeelp til skole, bilbevilling, revalide-
ringsydelse og lignende. Hun opfordrede til, at
kommunen kontaktes, nar barnet/den unge er 16
ar for at fa lavet en plan for fremtiden og fa at
vide, hvilket muligheder der er. En af fordelene,
ved at legge en fremtidsplan, er, at man ved at
stette op om uddannelse hjelper til en mulig
selvforsgrgelse senere i livet.

Som afslutning havde Karsten Torst et indleeg om
daginstitution, skole, fritid og efterskole. Dette
harte vi desverre ikke, da Marie var syg, og vi
valgte at kagre hjem. Jeg er dog sikker pa, at det
har veeret et berigende og underholdende fore-
drag, da han er en mand med megen viden og er-
faring.

Jeg haber, at alle andre deltagere - bgrn savel som
voksne - har nydt weekenden lige sa meget som
0s.
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Dansk Forening for U

OSTEOGENESIS IMPERFECTA

Der bydes velkommen
Ul - 21. Arskursus &
Generaliorsamling 2003

Ferie uden farﬁiﬁdn’ngeﬁ_
Dronninggns Eeriehy

Kystueit, Grena

T, 86300980
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ARSKURSUS

Legrdag den 5. april 2003

Ankomst til Dronningens Ferieby fra kl. 11:00 -
huse/-veerelser er til disposition fra kl. 14:00

Tilmeldingsgebyr kr. 200,00 pr. voksen medlem
(over 18 ar), skal indbetales samtidig med tilmel-
ding pa girokortet vedlagt invitationen er udsendt
tidligere. Ansatte hjeelpere deltager gratis.

Stgttemedlemmer kan deltage i hele weekenden
for kr. 1000 pr. person alt inkl., eller hvis kun lgr-
dag for kr. 350 inkl. frokost og middag. Hele be-
lgbet skal indbetales pa vedlagte girokort samti-
dig med tilmelding.

Der ggres opmarksom pa, at tilmeldingsgebyr,
transport og andre eventuelle ekstraudgifter kan
sgges deekket under Loven om Social Service i
hjemkommunen.

Forelgbigt program

Lardag

KI. 11:00  Ankomst & Registrering
KI. 12:00  Frokost

KI. 13:15  Velkomst

KI. 13:30  Foredrag

KI. 15:00 PAUSE med kaffe/the
KI. 15:30  Workshop 1 & 2
KI.17:30 PAUSE

KI. 18:30  Middag & Kaffe
KI.20:00  Andro Vrlic underholder
KI. 21:30  Kaffe/The & Sandwich
Sgndag

KI.08:00 Morgenmad

KI. 09:30  Evaluering af weekenden og stedet
KI. 09:45  Generalforsamling

KI. 10:30 ca. PAUSE med kaffe/the
KI. 12:00  Frokost og efterfglgende hjemrejse

Foredrag: Laegerne Birgitte Hansen, som de fle-
ste kender, og Stense Farholt fra Skejby, er invi-

teret til at forteelle noget fra deres deltagelse ved

sidste ars verdenskongres i Annecy, Frankrig. De
vil bl.a. forteelle om det seneste indenfor bispfos-
fonate m.m. og ellers supplere hinanden.

Workshop 1 & 2: Drejer sig om at holde sig i
gang, henholdsvis fysisk og psysisk.

GENERALFORSAMLING

Sgndag den 6. april 2003

Hermed indkaldes ifglge foreningens vedtaegter
til ordinaer generalforsamling, sendag den 6. april
2003, kl. 09:45 — Dronningens Ferieby, Grena.

Dagsorden ifglge vedtaegterne:
1. Valg ad dirigent og stemmeteellere.
2. Formandens beretning for 2002
3. Fremlaggelse af det reviderede regnskab
for 2002 — samt fastsettelse af
kontingentet fra 2004.
4. Indkomne forslag (skal veere formanden i
haende senest 4 uger far).
5. Valg til bestyrelsen:
pa valg efter tur,
Mogens Brandt Clausen
(villig til genvalg)
Kis Holm Laursen
(villig til genvalg)
Alex Holm Petersen
(villig til genvalg)
Christina Baljscher Roswall
(enske ikke genvalg)

Valg af suppleanter:
p.t. Marianne Espensen
(opstiller til bestyrelsen)
p.t. Preben Nielsen
(opstiller til bestyrelsen)
6. Eventuel.

PS: Las venligst pa bagsiden af de indsatte ved-
teegter, om stemmeregler og husk at fa udleveret
stemmesedler ved registreringen.

Husk, at sidste frist for afsendelse
af tilmeldingen til arskursus er
fredag den 28. februar 2003.
Tilmeldinger der modtages med
posten efter mandag den 3. marts
kan derfor ikke i mgdekommes.

Der vil som saedvanlig veere arrangeret bgrne-
pasning under foredrag/workshop og general-
forsamling.

Side 14




OI-MAGASINET

NR. 1 —-2003

§1
Foreningens navn og adresse

Foreningens navn er "Dansk forening for
Osteogenesis Imperfecta” med binavnene "DFOI”
0g "The Danish Osteogenesis Imperfecta
Society .

Foreningens hjemsted er formandens adresse i
Danmark.

§2
Foreningens formal

Foreningen er en for Danmark, Grgnland og
Feergerne deekkende organisation for alle, der
har Osteogenesis Imperfecta (Ol) eller som er
interesseret i Ol. Det er foreningens formal

- at udgve radgivende, oplysende og hjeelpsom
virksomhed til alle, der har Ol og deres
familier.

- at udbrede kendskabet til Ol pa sygehuse og
andre behandlende institutioner.

- at arbejde for, at myndighederne skal fa
kendskab til Ol og gruppens specielle
problemer.

- at fremme den sundhedsfaglige behandling
af og forskning i OlI.

- at arbejde for kontakt til tilsvarende
foreninger i Danmark og andre lande.

83
Medlemskab

Ret til medlemskab har alle personer, som har Ol
eller har et sjeeldent syndrom, der er klinisk naert
besleegtet med Ol samt myndige personer, der
er, eller har veeret, foreeldre, barn, sgskende eller
aegtefaeller til disse.

VEDTAGTER

a)

N

§4

Alle kan optages som stgttemedlemmer.

§5

Et medlem, der modarbejder eller pa anden
made skader foreningen, kan ekskluderes af
bestyrelsen.

Beslutningen om eksklusion skal veere skriftligt
begrundet.

Beslutningen om eksklusion kan af det
pageeldende medlem skriftligt indankes for den
kommende generalforsamling.

§6
Kontingent

Medlemskontingent betales arligt, med frist den
1. marts.

Generalforsamlingen fastsaetter kontingentets
starrelse.

87
dkonomi

Foreningens gkonomiske grundlag sgges sa vidt
mulig deekket ved sggning af private og offentlige
midler.

Foreningens likvide formue skal placeres pa
konto i et dansk pengeinstitut.

Belgb pa over kr. 2.000,00, kan kun heaeves efter
bestyrelsens vedtagelse.

UdIan af formuen er ikke tilladt.

Side 15



OI-MAGASINET

NR. 1 —-2003

§8
Regnskab

Foreningens regnskabsar er kalenderaret.

Regnskabet skal veere afleveret til foreningens
revisor inden den 15. februar.

Foreningens revisor skal veere statsautoriseret.

§9
Bestyrelsen

Foreningens daglige ledelse varetages af
bestyrelsen, der bestar af 9 medlemmer og 2
suppleanter.

Bestyrelsen veelges af generalforsamlingen for 2
ar, dog saledes, at halvdelen er pa valg hvert 2.
ar.

Farste gang veelges alle for 2 ar, og det afggres
ved lodtreekning, hvem der er pa valg det
falgende ar.

Suppleanter veelges for et ar af gangen.

Bestyrelsesmedlemmer skal vaere bosiddende i
Danmark, myndige og medlemmer jfr. § 3.

Genvalg kan finde sted.
§10

Bestyrelsen konstituerer sig selv, og veelger
blandt bestyrelsens medlemmer formand,
naestformand, sekreteer og kasserer.

Bestyrelsen antager en ekstern Statsautoriseret
revisor til revision og kontrol af foreningens
regnskaber.

Bestyrelsen er beslutningsdygtig, nar mindst 1/2
af bestyrelsen er til stede. Ved stemmelighed er
formandens stemme afggrende.

Et bestyrelsesmedlem, der er forhindret i at
mgde, kan efter anmodning tilkobles telefonen.

Bestyrelsesmedlemmerne skal senest 2 uger far
mgdet have skriftlig indkaldelse til bestyrelses-
mgder, vedlagt dagsorden.

Bestyrelsesmgderne skal afholdes i Danmark, og
afholdes mindst 2 gange arligt, eller nar
formanden eller et flertal i bestyrelsen gnsker
det.

Bestyrelsen skal fgre protokol.

811
Tegning og prokura

Bestyrelsen tegnes af formanden i forening med
tre bestyrelsesmedlemmer eller naestformanden i
forening med tre bestyrelsesmedlemmer.

Bestyrelsen kan meddele prokura.

§12
Fagpersoner

Til foreningen knyttes fagpersoner, der bistar
foreningen med viden om forsknings- og
behandlingsmaessige resultater og fremskridt.

§13
Generalforsamling

Generalforsamlingen er foreningens gverste
myndighed.

Ordineer generalforsamling skal afholdes hvert ar
senest d. 1/6 pa et sted, som fastseettes af
bestyrelsen.

Generalforsamlinger afholdes skiftevis pa Fyn,
Sjeelland og Jylland.

Ekstraordineer generalforsamling kan afholdes,
safremt bestyrelsen finder det ngdvendigt; og
skal afholdes, hvis 1/4 af de stemmeberettigede
medlemmer skriftligt til formanden fremsaetter
krav herom med motiveret dagsorden.

Ekstraordineer generalforsamling skal afholdes
inden 2 maneder efter anmodningen.

Der fgres protokol for det pa
generalforsamlingerne passerede.

§14

Adgang til generalforsamlingen har alle
medlemmer og stgttemedlemmer, der har betalt
kontingent, samt de i 8 11 neevnte fagpersoner.
Indkaldelse med dagsorden og udkast til
arsregnskab, skal tilsendes alle medlemmer
senest 3 uger fgr madet.
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§15

Medlemmer, der gnsker sager til beslutning pa
dagsordenen, ma meddele bestyrelsen dette
skriftligt, senest 4 uger far generalforsamlingen.

§ 16

Dagsorden for ordinger generalforsamling skal
mindst indeholde falgende punkter:

1. Valg af dirigent.

2. Formandens beretning.

3. Fremlaeggelse af arsregnskab til
godkendelse.

4. Indkomne forslag.

5. Valg af bestyrelse.

6. Eventuelt.

§17

Pa generalforsamlingen har hvert medlemskab,
jfr. 8 3, én stemme. Vaergen kan stemme pa
vegne umyndige medlemmer.

Stattemedlemmer og fagpersoner har ikke
stemmeret, men har tale- og forslagsret.

Ved stemmelighed er formandens stemme
afggrende.

Stemmeberettigede medlemmer kan stemme via
fuldmagt til et andet medlem, der er til stede pa
generalforsamlingen.

En person kan ikke modtage mere end 3
fuldmagter.

Dansk Forening for

§18

AEndringer af vedtsegterne skal vedtages med
2/3 flertal af de pa generalforsamlingen
fremmgdte medlemmer.

Skriftligt forslag til eendringer af vedtsegterne,
skal udsendes til medlemmerne senest sammen
med indkaldelsen.

§19

Oplgsning af foreningen kan kun ske, safremt
der pé& to af hinanden falgende
generalforsamlinger med mindst 6 ugers
mellemrum blandt de fremmgdte er 2/3 flertal
herfor.

Foreningens formue og @vrige aktiver skal i
tilfeelde af oplgsning tilfalde en lignende
patientforening med et almennyttigt formal.

De hermed foreliggende og reviderede
vedtaeegter, er vedtaget pa ordinaere
generalforsamling,

Sted: Sct. Knudsborg, Fyn

Dato: 25. april 1999

DFOI’'s bestyrelse:

Sign.:

Borthe Holm, Preben Uielsen, Stenw Spotin,
Ea Andersen, Aune Falerap. Niels Laugbo,
Lauge Fastrap, Hex Holm Pedensen og
Eloe Rrniotensen (suppleant)

I

OSTEOGENESIS IMPERFECTA
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Har foreningen "familiemedlemskaber”, eller er det
afskaffet? Og hvordan er reglerne for at stemme til

generalforsamlingen?
Af: Birthe Holm

Stemmeregler og regler for medlemskab giver of-
te anledning til spgrgsmal og usikkerhed ved for-
eningens generalforsamlinger. Her forsgger jeg at
kaste lidt lys over reglerne, saledes som de star i
vedtaegterne.

Til det farste spgrgsmal, om foreningen har fami-
liemedlemskaber, eller om det feenomen er af-
skaffet, er svaret: ”ja, det er afskaffet”. Det skete,
da vedtegterne blev revideret i 1999. Efter det
tidspunkt har foreningen kun haft personlige
medlemskaber. Til gengald kan foreningen opta-
ge flere stemmeberettigede medlemmer end tidli-
gere.

Stemmereglerne finder vi i 8§ 14 og 17 i ved-
teegterne. Reglerne bestemmer hvem, der har ad-
gang til generalforsamlingen, hvem der har stem-
meret, og hvem der blot har tale og forslagsret.

Hver stemmeberettiget medlem har 1 stemme.
Hvis medlemmet er umyndig kan veergen stemme
pa den umyndiges vegne.

Hvem kan sa veaere stemmeberettiget
medlem og dermed opna stemmeret?
Reglerne herom finder vi i vedtaegternes 8§ 3. Alle
personer med Ol, eller et andet sjeldent syndrom
som klinisk er neert beslegtet med Ol samt myn-
dige personer, der er eller har veeret forazldre,
bern, sgskende eller segtefeeller til disse, kan teg-
ne et stemmeberettiget medlemskab.

Med andre ord har foreningen kun personlige
medlemsskaber. Til gengeaeld kan familiemedlem-
mer opna medlemskab, selvom de ikke har Ol.

Typiske eksempler pa medlemskab:

e alle, der har diagnosen Ol eller lignende
syndrom, uanset alder. (For umyndige af-
giver vaergen stemme.)

o forzldre, bern, sgskende og egtefelle.
Disse personer skal vere myndige. Ol-
personen behgver ikke at veere i live.

Det betyder for eksempel, at umyndige sgskende,
som ikke selv har Ol, ikke kan vere stemme-
berettigede medlemmer. Heller ikke samlevere og
bedsteforzldre kan blive stemmeberettigede med-
lemmer. Men de kan selvfalgelig blive stattemed-
lemmer.

Dette har forhabentlig givet lidt mere klarhed
omkring reglerne. | er velkomne til at ringe til
mig, hvis | har spgrgsmal - eventuelt ogsa om
andre bestemmelser i vedtaegterne.

Bestyrelsesreferater
Af: Sten Spohr

Da bestyrelsen er af den opfattelse, at mange af
jer finder, at et komplet referat fra
bestyrelsesmgderne er meget tart stof, blev det pa
sidste bestyrelsesmgde besluttet, at vi fremover
laver et kortfattet referat til Ol-Magasinet, der
forteeller om de beslutninger, der har interesse for
andre end blot bestyrelsen.

Derudover er det planen, at | skal kunne bestille
ovenstaende referat pr. mail, eller at det eventuelt
vil komme til at kunne laeses pa hjemmesiden i
pdf-format. Jeg haber pa, at ovenstaende vil
komme til at geelde for alle fremtidige referater
inklusiv referatet fra bestyrelsesmgdet, der blev
afholdt den 25. januar 2003. Referatet fra dette
mgde, nar desveerre ikke med i dette magasin, da
deadline ligger meget taet pa mgdedatoen.
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Konto
130

210
214

215

134

212
217
218
250
251
252

400
401
402
403
405
406
409
130

300
301
302
303
306
308
305

135

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta

Resultatopggrelse - 1. Januar - 31. December 2002

Den sociale Sikringsstyrelses handicappulje

Tildelt for &r 2002

Ferierejser for unge under 25 &r

Arskursus hotel Nyborg Strand:
Forberedende mader
Administration

Foredragsholdere, bgrnepasning m. v.

Ophold
Revision

Egenbetaling for ophold

Balance merforbrug

Saldo patipsmidler fra KMS og Sundhedsministeriet

pr. 1. 1. 2002

Forbrug:
Bestyrelsesmgder
Verdenskongres Frankrig
Faglige magder i Danmark
Faglige mgder i udlandet
Ol bogen

Familielejr

Ol Magasinet

Telefon, porto m. v.

Mgder i andre foreninger
Kontingent til andre foreninger
Faglitteratur

Repraesentation

Julias Fond (349 - 100)
Merforbrug iflg. Opggrelse

Egenbetaling:

Kontingent aktive medlemmer
Kontingent stgttemedlemmer
Kontingent institutioner

Gaver fra aktive medlemmer
Gaver fra stgttemedlemmer
Landsindsamligen 2002
Renter af pengekonti
Egenbetaling Sommerlejr
Overfgrt til kapitalkonto

21.000,00

8.765,50

1.631,50

12.202,50

134.149,00

625,00

178.373,50

11.794,00

166.579,50

305.619,78
10.915,50
29.743,72
2.354,00
15.115,83
8.570,00
35.241,05
101.940,10
34.147,50
8.693,58
923,00
4.324,22
724,14
1.078,45
249,00

46.579,50 198.659,49

106.960,29

19.900,00

6.300,00

200,00

1.025,00

1.000,00

10.055,00

13.056,83

9.200,00

Tips og Lotto fra Sundhedsministeriet for ar 2003

120.000,00

46.579,50

166.579,50

106.960,29

60.736,83

167.697,12

155.097,59
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STATUS PR. 31. December 2002

Konto

100 Kassekonto

101 Girokonto 412 0744
Sparekassen Kronjylland:

102 Checkkonto

103  Kronekonto

104 Garantbevis

110 Julias Fond

115 Girokonto 1-658-9519

120 Inventarkonto EDB anleeg

135 Tips-Lotto Sundhedsministeriet

Kapitalkonto:
Saldo 31. 12. 02
Overfart fra
resultatopgarelse

Aktiver Passiver
0,00
120,14

10.522,78
605.795,40
20.000,00
3.047,95
9.120,09
0,00

155.097,59

325.811,65

167.697,12

Viels Langtbo

kasserer

0,00 648.486,22 493.508,77
648.606,36 0,00

Det reviderede regnskab vil vaere tilgaengeligt pa generalforsamlingen 2003

Brug labels og bliv set

"fgr uheldet er ude”
AF: PREBEN NIELSEN

Her vises lidt forsinket, den flotte labels der
er sponsoreret af Finn Jensen, som kan kli-
stres pa karestolen eller et andet sted.

Finn Jensen er Karinas svigerfar og gennem
flere ar et af foreningens trofaste stattemed-
lemmer.

Meerkaten, der er bla med hvide skrifttyper
maler ca. 10 x 15 cm, og kan kabes for kun
5,- kr. pa bl.a. foreningens arskursus. Du kan
ogsa fa én markat (eller flere) tilsendt, ved
henvendelse til Niels Christian Nielsen pa
telefon: 86 93 63 20 eller via e-mail:
medom-nielsen@adr.dk -

du skal da paregne en mindre portoudgift.

Det kan oplyses, at hele indtaegten for salget
af meerkaterne gar ubeskaret til foreningens
arbejde.
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Pindstrup Centret, oktober 2002.
Gruppearbejde om hjeelperproblematikker

Dette er et referat fra et gruppearbejde omhand-
lende hjeelperproblematikker. Vi valgte, at disse
opleaeg skulle offentliggeres i Ol-Magasinet, sale-
des at alle kunne fa muligheden for at lade sig in-
spirere af de erfaringer, der fremkom. Vi var op-
delt i tre grupper, som har arbejdet forskelligt,
hvorfor der nedenfor er et referat fra hver gruppe.

Tre sgskende far her lidt vejledning til gruppearbejde?

Gruppe 1

Vigtige emner og forhold, som man som
foreeldre bgr veere opmaerksom pa ved
ansaettelse af en hjeelper eller stgtteper-
son til et barn med Ol

Det er meget vigtigt og afgerende for et samar-
bejde, at kemien passer til familien og til kolle-
ger, som stgttepersonen/hjeelperen skal samarbej-
de med.

Det er vigtigt, at foraeldrene har og viser tillid til
stattepersonen/hjeelperen. Det er samtidig vigtigt,
at tilliden vises ofte, ogsa nar barnet er til stede.
Det giver barnet en god fornemmelse af tryghed.

Stattepersonens/hjelperens opgave er faktisk med
tiden at gare sig selv arbejdslgs. Det vil med an-
dre ord sige, at Ol-barnet skal gares sa selvstaen-
dig som muligt, saledes at det med tiden selv kan
Klare sig bedst og mest muligt - helst uden en
statteperson/hjeelper.

Noget af det vigtigste, i samarbejdet mellem fa-
milien og stettepersonen/hjelperen, er, at man i
feellesskab former dagligdagen pa en sadan made,
at barnet bliver mest mulig selvhjulpen og selv-
steendig.

Det er vigtigt for samarbejdet mellem familien og
stattepersonen/hjeelperen, at der allerede fra star-

ten er en fast procedure/handlingsplan for, hvad
der skal ggres nar/hvis barnet far brud, og at der
er klare aftaler om, hvordan barnet skal transpor-
teres, leg med andre bgrn, trening osv. Det er
samtidig vigtigt, at stattepersonen/hjaelperen ikke
foler sig skyldig, nar der sker uheld — det er et
stort ansvar at passe et Ol-barn. Vi ma som forel-
dre huske pa, at for stattepersonen/hjelperen er
det et arbejde og ikke en livsopgave.

Hellere et breekket ben end en braekket barndom!
Stattepersonen/hjelperen skal have en naturlig
fornemmelse og forstaelse for, hvad barnet kan
og ma. Dette fas bl.a. i en teet tillidsvaekkende
dialog med foreldrene.

Hvornar er en stgtteperson/hjelper for meget?
Afhangig af barnets psykiske og fysiske tilstand
vurderes dette i et samarbejde mellem foraldre
og stettepersonen/hjelperen, herunder ogsa med
familien, klasselerer, gode venner og andre.

Venlig hilsen
”Gruppen i Jylland”
Renskrevet af: Niels Christian Nielsen

Gruppe 2
Jobbeskrivelse pa en statteperson

Foreldre gnsker bade at have indflydelse pa ind-
hold i stillingsopslag og at deltage i ansettelsen
af statten i feellesskab med kommune/skole. Som
minimum ma vi have lov til at sige fra, hvis der
er personer, som man ikke synes om. Det er utro-
ligt vigtigt, at kemien er rigtig.

| tilfeelde af brud skal stgtten yde aflastning i
hjemmet, sa foreldre og bern far et "break” fra
hinanden. Hvis barnet kan ga i skole - evt. pa del-
tid - skal stgtten veere med i skolen og derefter
hjemme for at hjeelpe med lektier samt veere an-
svarlig for kontakten mellem skole og hjemmet.

Der skal veere vikar til statten. Det ma dog ikke
veere en tilfeldig vikar, sa i bgrnehave kan det
veere det faste stuepersonale, der tager sig af bar-
net og vikaren af de andre bgrn. | skolen bgr det
veere en fast vikar, der kender barnet.

Stetten skal skabe tryghed omkring barnet, sa
barnet far ro til at udvikle sig, og ikke bruger sine
ressourcer pa at holde gje med, om de andre bgrn
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passer pa. Der skal ogsa vaere overskud til lektier
og kammerater efter skoletid.

Statten skal lytte til barnets egne greenser og @n-
sker. Nar barnet selv vil/kan gare nogle ting, skal
stgtten respektere det, sa barnet bevarer sin var-
dighed. Skal ogsa respektere foraldrenes instruk-
tioner, men skal ogsa bidrage med nye ideer til at
hjeelpe barnet videre i udviklingen. Skal desuden
stille rimelige krav til barnet svarende til almin-
delig bgrneopdragelse. Ma dog ikke presse pa,
hvis barnet er under for stor belastning eller har
smerter. Skal leere barnet at sige fra, samt at det er
legalt at sige fra overfor kammerater.

Stetten skal vere usynlig "flue pa vaeggen” og
lege bodyguard. Ggre sig selv mere og mere
overfladig. Ma ikke afskeerme barnet fra de an-
dre, sa det gar ud over det sociale.

Venlig hilsen
”Bornholmergruppen”

Gruppe 3

Hjeelperen skal have paedagogisk erfaring og det
uafhaengig af, hvilken uddannelse hjelperen har.

Hjeelperfunktionen skal kun fungere ved behov,
hvilket kan vere svingende. Bgrnene skal selv,
hvis de kan, ogsa selvom dagligdagstingene tager
lzengere tid. De skal ikke opvartes.

Ved barn, hvor behovet for en hjelper er i perio-
der over et ar eller en arraekke, kan det anbefales,
at foreeldrene sgger orlov, for at hjelpe barnet
hjemme, i skolen og i fritiden. Derved skabes
ogsa mulighed for at fa "ro” i familien. Hjalper
kan treede ind og give tid til sgskende.

| teenagearene ser vi det som en hamsko at have
hjelper pa hele tiden, da man sa far svart ved at
prave sine grenser af, nar der konstant er en vok-
sen i nerheden.

Hjeaelper skal forhindre “katastrofale” brud, "al-
mindelige” brud pa arme og ben kan nok ikke
forhindres, hvis barnet skal leve et aktivt liv. Det
er ngdvendigt, at barnet far lov til at prgve sine
grenser af bade fysisk og psykisk.

Ved ansattelse skal ansgger oplyses om brudrisi-
koen, og de skal overveje, om deres psyke kan ta-
le, at de kan ga hen og vere arsag til et brud. De
skal vide, at de ikke kan forhindre brud — det kan
ikke undgas.

Foraldre skal i en eller anden form veere med ved
ansaettelsessamtaler.

Jeg haber, at ovenstaende er citeret til resten af
gruppens tilfredshed!

Venlig hilsen
Kis Holm Laursen

Her vises en anden form for gruppearbejde(pres)

Ol-Magasinet bringer her en pressemeddelelse,
som redaktionen ikke tidligere har veeret bekendt
med.

Pressemeddelse fra
den 12. marts 2002

Pindstrup Centret overtager pr. 1. juni 2002 den
tidligere folkehgjskole Brogarden ved Middelfart.

B

Pindstrup Centret har siden 1971 arbejdet for at
fremme integrationen imellem handicappede og
ikke-handicappede bgrn og unge i samfundet
med udgangspunkt i kursus- og udviklingscentret
beliggende i Pindstrup pa Djursland.
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Knogleskgrhed (osteoporose)

Af: Dr.med. Gorm Milan Thamsborg, overlaege og specialleege i intern medicin og gigt- og

bindeveevssygdomme

Knogleskarhed er en sygdom, hvor
knoglemangden i skelettet er nedsat i en sadan
grad, at knoglebrud opstar af sig selv eller ved
minimale belastninger.

Arsag

Knoglemangden i skelettet er stgrst omkring 25-
ars alderen. Skelettet indeholder pa dette
tidspunkt over 1 kilo kalk. | de falgende ar taber
alle uanset kan og race mellem 0,5 og 1 pct. af
knoglemangden om aret. Omkring
overgangsalderen er tabet hos kvinder betydeligt
starre og kan komme helt op pa 5 pct. om aret.
Typisk vil en kvinde, nar hun bliver 80 til 90 ar,
have tabt omkring halvdelen af den
knoglemangde, hun havde som 25-arig.

Man ved ikke precist, hvorfor nogen personer
udvikler sa stort et tab af knoglemangden, at de
far knogleskerhed. Falgende forhold har
betydning:

e Arvelig disposition. Dvs. foraldre eller
sgskende har knogleskarhed.

e Tidlig overgangsalder. Dvs. far 45 ar.

e Lav legemsvagt. Dvs. BMI under 19
kg/m2 (BMI = veegten i kilo divideret
med kvadratet af hgjden i meter).

e Lav indtagelse af kalk og D-vitamin. Dvs.
hvis man slet ikke spiser mejeriprodukter
eller fisk.

e Medicinsk behandling med
binyrebarkhormon.

e Sygdomme som pavirker
kalkomsetningen i skelettet. Det drejer
sig blandt andet om forskellige hormon-,
tarm-, nyre- og gigtsygdomme.

Hyppighed

Knogleskarhed er en meget almindelig sygdom.
Omkring 30 pct. af alle kvinder og 10 pct. af alle
mand vil pa et tidspunkt i deres liv opleve et brud
pa grund af knogleskgrhed. | Danmark er der
omkring 10.000 hoftebrud og 10.000
underarmsbrud om aret. Antallet af brud i ryggen
er formentlig hgjere, men er ikke kendt. Meget
tyder pa, at tallene er stigende.

Symptomer

Knogleskarhed viser sig som brud i skelettet. Det
forudgaende tab af knoglemangde kan man
derimod ikke maerke. De hyppigste er
handledsbrud, hoftebrud og brud i ryggen
(hvirvelsammenfald), men alle typer af brud kan
optraede.

Handledsbrud

Handledsbrud ses typisk hos kvinder i 60 til 70-
ars alderen, der fx falder pa fortovet og praver at
afbgde faldet med handen. Efterfglgende er der
smerter, havelse og darlig bevaegelse omkring
handleddet.

Hoftebrud

Hoftebrud ses typisk hos 70 til 90-arige, som fx
falder i hjemmet og lander direkte pa hoften.
Efterfglgende er der sveere smerter, og personen
kan ofte ikke rejse sig ved egen hjelp. Benet kan
veaere rykket op og er roteret udad.

Ryggen
Brud i ryggen ses typisk hos kvinder i 60 til 70-

ars alderen. Disse brud kommer nasten af sig
selv eller ved helt minimale
dagligdagsbelastninger af ryggen, fx lgft af en
urtepotte. Efterfalgende oplever personen en
meget steerk og intens smerte i ryggen, der straler
ud i siderne og om i brystet eller maven.
Smerterne forvaerres ved den mindste bevegelse.
Den samme person kan opleve gentagne brud i
ryggen og udvikler efterhanden en tiltagende
deformitet (forkert form) med tab af hgjde,
foroverbgjning i brystryggen, svind af leendesvaj
og frembuling af maven.

Hvad kan man selv gare
Der er flere ting, man selv kan gare, hvis man er
ramt af knogleskarhed:
e Mindst 4 timers ugentlig motion
e Kalkindtagelse pa 1 gram/daggn. Kalk fas
hovedsagligt fra mealkeprodukter. Hvis
ikke kosten indeholder tilstreekkelig kalk,
kan det veere ngdvendigt med et
kalktilskud i form af tabletter.

Fortseettes side 25
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ARSKURSUS

Dronningens Ferieby

HUSK - at 28. februar er absolut sidste frist for
tilmeldingen til arskursus og generalforsamling, i
weekenden den 5. - 6. april 2003 - Dronningens
Ferieby, Grena

OBS: Bestyrelsen har den 25. januar besluttet, at
holde strengt pa fristerne for tilmelding bade ved
dette og alle fremtidige arrangementer.

OIFE PAS - "Hvis uheldet er ude”

Af: Marianne Espensen

OIFE har trykt et nyt pas pa 13 forskellige sprog.

Passet indeholder oplysninger om, hvad Ol er, og
hvilke faktorer, man skal veere opmarksom pa i
tilfeelde af uheld.

Der gives anvisning pa smertebehandling, diag-
nose og handtering i forbindelse med rantgen,
narkose og operation.

Passet koster 15 kr. og kan kgbes pa arskurset el-
ler ved henvendelse til Birthe Holm pa telefon:
4589 4168

PERSONAL
DOCUMENT

Det nye OIFE-pas er nu blevet revideret, men har
stadig samme stgrrelse som et almindelig pas.

VOKSENKURSUS

-------- . @ Hotel, kursus- og konferencecenter

DANSK BLINDESAMFUND
Sondermarksvej 150 - 7000 Fredericia

TIL76 20 21 00 - Fax 76 20 21 80 - E-mail fuglsang@dkblind.dk

HUSK, at det til efteraret (2003) atter er tid for
foreningens kursus for voksne med Ol.

Kurset afholdes dette ar i weekenden den 19.-21.
september pa ovennavnte sted.

Yderligere information falger

SOMMERHUSE FOR
KORESTOLSBRUGERE

i B
- til'forsiden.d

Til jeres orientering har sommerhusudlejnings-
bureauet ”Sol og Strand” et sarskilt katalog med
karestolsvenlige sommerhuse.

I samarbejde med Dansk Handicap Forbund har
”Sol og Strand” udvalgt mere end 60 sommerhu-
se, som er specielt egnede for karestolsbrugere.

Les selv mere pa "Sol og Strands” hjemmeside:
www.sologstrand.dk eller ring pa tIf. 70 100 160
mellem kl. 9.00-20.00 alle ugens dage.
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Fortsat fra side 23

e D-vitamintilfarsel pa 200 IE/dggn (5
mikrogram/dggn) hos voksne og 600- 800

e |E hos @&ldre (15 - 20 mikrogram/dggn).
D-vitamin fas hovedsagligt fra solens
bestraling af huden og fra fede fisk. Hvis
behovet for D-vitamin ikke daekkes
gennem kost og sollys, kan det veere
ngdvendigt med et D-vitamintilskud i
form af tabletter.

e Indrette hjemmet hensigtsmassigt, sa
faldulykker undgas. Vere forsigtig med at
bruge sovemedicin, da den kan give
svimmelhed og usikre ben.

Personer, der er i risikogruppen for at udvikle
knogleskarhed, ber fa malt deres knoglemangde.
Knoglemangden kan males med en sakaldt
DXA-scanning. DXA-scannere findes pa de fleste
starre sygehuse. Undersggelsen er uden gener
eller ubehag. Hvis knoglemangden er meget lav,
kan man overveje at indlede en forebyggende
behandling med preeparater som navnt ovenfor.

Behandling

Handledsbrud behandles oftest med en
gipsskinne, mens hoftebrud i langt de fleste
tilfelde kreever en operation, hvor man indsztter
en halv-protese eller skruer. Brud i ryggen kraever
sjeeldent operation og behandles med
smertestillende medicin og genoptreaning.

Man anbefaler som regel medicinsk behandling
mod knogleskarhed. Det drejer sig om hormoner
(estrogen/gestagen hos kvinder, testosteron hos
mand) og andre leegemidler mod knogleskarhed
som fx bisfosfonater eller SERM-produkter. Den
medicinske behandling gger knoglemangden og
formindsker risikoen for at fa nye brud med 50
pct. De forskellige preeparater er nasten lige
effektive, og det ber derfor veere oplysninger om
preeparaternes gvrige gunstige effekter og
bivirkninger, der afgar den enkelte persons valg.

Hvis du vil vide mere...
...findes der supplerende informationer pa:
www.osteoporoseforeningen.dk

Kilde: Artiklen er hentet via www.sundhed.dk
den 24. januar 2003.

HVEM ER HANDICAPPET?
Af: Mogens Brandt Clausen

FN har en definition: ’Handicap er ikke en man-
gel ved den enkelte person, men et misforhold i
mgdet mellem personens forudsatninger og den
made, det omgivende samfund er indrettet pa.”

Det er en meget fin made at definere et handicap
pa.

En handicappet person er altsa ikke et mere eller
mindre defekt menneske. Der er ikke noget galt
ved en person, der er handicappet. En handicap-
pet er et ligesa helt og veerdifuldt menneske som
alle andre. Man er som handicappet ikke anden
sortering. En, der hjeelper en handicappet, er ikke
et trin over den handicappede.

Handicap ligger ikke i mennesket, men imellem
mennesker. Eller rettere mellem menneske og
samfund. Det er det helt afgerende i forstaelsen
af, hvad det vil sige at veaere handicappet. Det be-
tyder, at vi som samfund har ansvaret for, at no-
gen er handicappet. Maske ikke hele ansvaret,
men i nogen grad. Vi kunne som samfund mind-
ske misforholdet i mgdet mellem personens for-
udsaetninger og den made, det omgivende sam-
fund er indrettet pa.

FN’s handicapbegreb abner begrebet handicappet
og logfter det ud af den personlige sfere. Efter
denne definition er der flere handicappede, end vi
normalt regner med. Hvem har ikke oplevet et
misforhold mellem egne muligheder og de krav
og forventninger, man bliver prasenteret for i
omgivelserne?

Definitionen fastholder os pa faellesskabet og an-
svaret for hinanden. Vi kunne gere langt mere
for, at der ikke var sa mange situationer, hvor
man fgler sig handicappet.

Det drejer sig om fordringslgs imgdekommenhed
over for andre mennesker, som de er. Fysisk og
psykisk.

”Intet menneske er uundveerligt,
men ethvert menneske er uerstatteligt”.
Peter Kemp
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Sma klip om ”"Social & Sundhed”

hentet fra nyhedsbreve pa www.sundhed.dk & www.netdoktor.dk - Af: Preben Nielsen

Laegemiddel mod skare knogler

Et nyt legemiddel mod knogleskgrhed er blevet god-
kendt i USA. Leegemidlet Forteo beskrives som et
fremskridt inden for behandling af knogleskarhed.

Leegemidlet Forteo mod knogleskarhed er blevet god-
kendt i USA til behandling af amerikanske aldre
meend og kvinder, der har knogleskarhed.

Forteo stimulerer kroppen til at danne ny knogle. Det
er et fremskridt i forhold til den eksisterende medicin,
der blot haemmer eller stopper udviklingen af skare
knogler.

Kilde: Reuters, Bgrsen, s. 16, d. 28. nov. 2002

Afgift pA handicapkearsel

Arhus Amt leegger afgift p& handicapkerslen. Det sker
til trods for, at Arhus Amt har landets billigste drift af
handicapkarsel.

Handicapkerslen i Arhus er landets billigste malt p&
udgift pr. indbygger. Samtidig er det en popular servi-
ce, og der er efterhanden nasten 2.100 faste brugere
af handicapkarslen.

Nu indfarer politikerne alligevel en afgift pa 200 kro-
ner om aret for brugere af handicapkerslen og en af-
gift pr. tur pa fem kroner. Politikerne hafter sig nem-
lig ved, at antallet af ture siden 1994 er stedet fra ca.
8.000 til hele 37.000 ture om aret. De mange ture har
betydet budgetoverskridelser, og det er dem, politiker-
ne vil have daekket ved afgiften.

Kilde: Jargen Bollerup Hansen, Arhus Stifttidendes
Netavis, d. 30. nov. 2002

Patientforsikring

Regeringen vil udvide den offentlige patientforsikring
til ogsa at galde for behandling uden for sygehusene -
for eksempel hos tandlaegen og psykologen. Samtidig
skal utilsigtede fejl og haendelser systematisk registre-
res, og patienterne skal have bedre adgang til at klage.
| fremtiden skal patientforsikringen ogsa omfatte psy-
kiske skader og mén efter behandling.
Sundhedsminister Lars Lokke Rasmussen (V) regner
med, at endrings-forslagene vil vinde statte i Folke-
tinget, og at de kan gennemfares i lgbet af neeste ar.

L. Henriksen, Politiken, 1. sektion, s. 5

Slidgigt

Stoffet glucosamin, som har vist sig effektivt i be-
handling af slidgigt, er havnet i en grotesk klemme i
det danske godkendelsessystem. Ifalge leeger pa
Rigshospitalet er glucosamin et af de mest lovende
midler i behandlingen af slidgigt. Men i Danmark vil
godkendelsesmyndighederne ikke tillade, at midlet
bliver solgt som naturleegemiddel. Det skyldes, at pro-
ducenterne er helsevirksomheder, som ikke er gearet
til at gennemfgre de omfattende procedurer, som myn-
dighederne kraever. Syge har derfor veeret tvunget til
at kabe det som fodertilskud til heste. Men i Sverige
findes der et godkendt leegemiddel med glucosamin,
og i Tyskland er det tilladt at szelge stoffet som lev-
nedsmiddel. Netop levnedsmiddeltilladelsen i Tysk-
land betyder, at det pa grund af reglen om varernes fri
beveegelighed i EU er lovligt at importere stoffet til
Danmark som slik. Det vil Matas nu gare, og det vil
blive solgt under navnet Glucosamin Naturall.
Sundhedsministeren har afvist at gribe ind i sagen.
Han henviser danskere til at kebe midlet pa svenske
apoteker.

Kilde: T. Hundsbak, Politiken, 1. sektion, forsiden +
s. 12. Ritzau, Urban, 10. Ritzau, Barsen, s. 18

Handicappede bgrn

Der er store forskelle pa, hvordan handicappede bgrn
behandles fra kommune til kommune. Det viser en ny
undersggelse gennemfart af senior-forsker ved Social-
forskningsinstituttet Mette Heide Ottosen. Der ikke er
nogen samlet koordinering kommunerne imellem, in-
gen faelles retnings-linjer og ingen erfaringsudveks-
ling. Det bevirker, at der er meget forskellige traditio-
ner for, hvorledes man skal behandle handicappede.

Eksempelvis spgrgsmalet om hvorvidt barnet skal pas-
ses sammen med andre handicappede bgrn, eller om
det skal ud blandt ikke-handicappede barn, kan der
veere vidt forskellige svar pa. Gitte Madsen, der er
formand for det social- og arbejdsmarkedspolitiske
udvalg i De Samvirkende Invalide-organisationer
(DSI), mener, at det ofte er plads-hensyn, der afger,
hvor barnet ender, frem for en vurdering af hvad der
er det mest passende til netop dette barn. Bjgrn Dahl
(V), formand for kommunernes bgrne- og kulturud-
valg, afviser kritikken. Han mener, at grunden til den
forskelligartede behandling er familiernes meget for-
skellige gnsker.

Kilde: M. Vilhardt, Jyllands-Posten, 1. sektion, s. 3
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Biokemiske og molekylaer genetiske studier ved

osteogenesis imperfecta (Ol)
Af: Allan Meldgaard Lund

Jeg forsvarede for nyligt min doktorafhandling
med ovenstaende titel. Jeg skal her bringe et kort
referat af, hvad indholdet af afhandlingen var.
Studiet ville aldrig have kunne gennemfares uden
Ol-bgrn og voksnes store hjelp, indsats og ve-
vilje. Jeg skal citere, hvad der star i min indled-
ning til afhandlingen: "What comes to my mind
first is the bright face of an Ol child.

However burdened by their awfull disease, the
children and adults with Ol have repeatedly
voluntered in my studies. They have shown an
interest much beyond what can be expec-ted of
even near friends. My warmest thanks to all the
Ol families and the Danish Ol foundation™.

Allan M. Lund og Age Kabke lytter interesseret til hvad Birthe
Holm fortaller.

Afhandlingen baserer sig pa 10 tidligere publice-
rede artikler og en oversigt (selve afhandlingen).
Studiet blev som bekendt udfgrt pa Klinisk Gene-
tisk Afdeling pa Rigshospitalet fra 1993 til 1996.
Afhandlingen gennemgar kun mine resultater
vedrgrende OI’s arv og biokemiske baggrund.
Mine mere Klinisk orienterede studier (herunder
arbejderne  vedrgrende  knoglemineralisering,
DXA-scanning og knoglemarkgranalyser, vakst
samt craniofaciale abnormiteter) indgar ikke. Her
vil jeg kun kort referere det arbejde, der indgar i
doktorafhandlingen, men jeg har anfert henvis-
ninger til de andre arbejder sidst i denne artikel.

I ved alle, at Ol er en arvelig sygdom i kroppens
bindeveaev forarsaget af defekt kollagen, men far
vi gar i gang med detaljer om dette: lidt om arv

og bindevaev. Arvelige sygdomme forarsages af
e@ndringer i vor arvemasse, som udggres af 46
kromosomer. Kromosomerne er alle opbygget af
DNA, delt op i mindre enheder, gener. Et gen er
en kode for ét protein (et aggehvidestof, fx
kollagen), og koden bestemmer, hvordan protei-
nernes byggestene, aminosyrerne, skal indsattes i
proteinet for at danne fx kollagen. Selve genko-
den er en bestemt reekkefglge af fire baser, kaldet
nucleotider, som opbygger alle gener.
Nucleotiderne kan opfattes som bogstaver, der
danner ordene (aminosyrerne) i en meningsfuld
setning (proteinet). En &ndring af nucleotiderne
kaldes en mutation. En sadan forandrer "set-
ningens" mening; de fleste af sddanne a&ndringer
er ubetydelige, andre forarsager en arvelig syg-
dom, fx OI. En mutation kan arves via forskellige
arvemekanismer.

Blandt andet ud fra mine studier ved vi nu, at
osteogenesis imperfecta nedarves ved dominant
arv: her kraeves kun én mutation for, at den mani-
festerer sig som en arvelig sygdom og sandsyn-
ligheden for at videregive sygdommen er 50 pct.
En given dominant mutation kan vere nedarvet
gennem flere generationer i familien (familicere
tilfeelle) eller individet kan veere den forste i fa-
milien med mutationen (sporadiske tilfelde). De
sporadiske tilfeelde kan teoretisk opsta pa tre
mader: 1) Mutationen kan opsta lige fer eller
under sammensmeltningen mellem &g og seedcel-
le. Her er gentagelsesrisikoen i en ny graviditet
ner nul. 2) En anden mulighed er, at mutationen
kommer fra én af foreeldrene, som ikke selv har
manifestationer af den, fordi kun en meget lille
del af hans/ hendes celler baerer mutationen (den-
ne foreeldre siges at veere mosaik for mutationen).
Gentagelsesrisikoen i en ny graviditet er lig den
del af kanscellerne, der barer mutationen. 3) Mu-
tationen kan veere sket under individets egen fo-
sterudvikling; herved far kun en del af individets
celler mutationen, dvs. individet bliver en mo-
saik. Gentagelsesrisikoen for individets foraldre i
en ny graviditet er ner nul.

Bindevaev findes i hud, knogler, brusk, ledband,
sener og flere andre veaev. Bindevav bestar af to
dele, dels bindevaevets celler, dels den vaske,
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som omgiver cellerne. Den vaske kaldes den ek-
stracelluleere matrix og bestar bl.a. af forskellige
typer af kollagen - for de ovenstaende bindevaevs-
typer iseer af kollagen type 1. Det er dette kolla-
gen, der giver bindeveavet dets store styrke, dels
streekstyrke (fx en sene), dels evne til at modsta
belastning (fx en knogle). Kollagen type 1 er op-
bygget af tre a-keder, viklet op omkring hinan-
den i en spiral (helix). De tre a-kaeders opbygning
er ngje bestemt af de to gener, der koder for kol-
lagen type 1, COL1A1 pa kromosom 17 og CO-
L1A2 pa kromosom 7.

Ol forarsages af defekt kollagen type 1. Der fin-
des mange forskellige typer af defekter, og det
var arten og nedarvningen af disse, der var mit fo-
kus i doktorafhandlingen. Vi beskrev typen af
defekt ud fra dels de kliniske manifestationer,
dels kollagenets proteinkemiske struktur og fy-
sisk-kemiske egenskaber og dels arten af den til-
grundliggende mutation. For at beskrive den pro-
teinkemiske defekt opstillede vi en analyse af
kollagen opnaet fra en kultur af hudceller. Ved en
sadan kollagen analyse (kollagen gelelektrofo-
rese) viste det sig muligt at bestemme kollagen-
defekten hos ca. 85-90 pct. af alle patienter med
Ol. Vi viste, at analysen kunne bruges som ud-
gangspunkt for en biokemisk opdeling af
patienterne, som afspejlede de kliniske fund. Der
var saledes to hovedgrupper af kollagen defekter:
1) en halveret produktion af normalt kollagen, en
sakaldt kvantitativ defekt (fordi den ene genkopi
ikke er i stand til at danne kollagen) eller 2) pro-
duktion af kollagen, som har en forkert struktur,
en sakaldt kvalitativ defekt.

Den forste gruppe fandt vi ved de milde Ol-typer
(fortrinsvis og, hvis man kigger godt efter, for-
mentlig udelukkende ved Ol-type 1), og det er
den mest almindelige defekt. 1 denne gruppe af
patienter er det en for lille maengde kollagen, der
forhindrer normal funktion af bindeveevene. Den
anden gruppe fandt vi ved de moderate og svare
Ol-typer (fx Ol-typerne 11, 11l og 1V), om end
sjeeldne mildt pavir-kede patienter ogsa kunne ha-
ve en sadan defekt. | denne gruppe sa vi flere for-
skellige defekter i a-kaederne. | de fleste familier
var der sket en udskiftning af en aminosyre 1 a-
kaeden til en anden og forkert aminosyre, i andre
familier manglede noget af a-keaederne; vi beskrev
i afhandlingen 28 tilfelde (og har nu fundet ca.
50), hvor arsagen var en aminosyreudskiftning
(substitution) og to tilfeelde, hvor noget kom til at

mangle i a-ka&derne (en deletion). Uanset arsag er
kollagenet i denne gruppe strukturelt abnormt og
kan ikke fungere sammen med resten af den ek-
stracellulaere matrix, har ikke den forngdne styrke
og nedbrydes ofte hurtigt. Kliniske fund og prog-
nose var forskellige i de to grupper af kollagen-
defekter og kunne danne basis for en ny Ol-klas-
sifikation.

Ud fra kollagendefekten kunne vi som det naste
skridt bestemme de tilgrundliggende mutationer,
og med de data prevede vi at finde en sammen-
haeng mellem de kliniske fund og de enkelte mu-
tationer. Det viste sig svert for den enkelte pa-
tient at sammenkeade en given mutation med en
bestemt type eller sveerhedsgrad af Ol, men for
grupper af Ol-patienter var der nogle overordnede
tendenser. Disse inkluderede 1) at visse defekter i
ene ende af kollagenmolekylet forarsagede sveere-
re sygdom end de samme defekter i den anden
ende af molekylet.; for andre defekter gjaldt, at
det kliniske udtryk var relateret til bestemte regi-
oner langs a-keederne; 2) at nogle typer af ami-
nosyre-udskiftninger var mere alvorlige end an-
dre, fx var udskiftninger med aminosyren aspartat
altid alvorligere end udskiftninger med amino-
syren serin; og 3) defekter i a-1 kaeden af kolla-
gen type 1 var alvorligere end defekter i a-2 kee-
den. Men formentlig er mange faktorer ud over
kollagendefekten med til at bestemme sveerheds-
graden af Ol hos et enkelt individ, herunder andre
gener og behandlingsmaessige tiltag.

Séledes viste vi i en familie, at sveerhedsgraden
varierede betydeligt mellem familiemedlemmer
med samme protein-kemiske defekt og samme
gendefekt uden, at vi pracist kunne pavise ar-
sagen; variationen er dog aldrig sa stor, at Ol-ty-
pen (I, 11 eller 1V) er forskellig hos de enkelte
familiemedlemmer. Vore data viste ogsa, at ikke
besleegtede Ol-patienter med identiske defekter
kunne have meget forskellige kliniske manifesta-
tioner, og der var flere tilfelde af patienter med
samme defekt, men forskellig Ol-type; man ma
forestille sig, at den genetiske baggrund, herunder
tilstedeveerelsen af modificerende gener, er af stor
betydning for det kliniske udtryk. Det er klart, at
det er vigtige informationer at have ved den ge-
netiske radgivning, som altsa aldrig med de fore-
liggende data fuldsteendig kan afklare prognosen
for den enkelte patient. Det star klart, at vi ma
definere flere mutationer, fgr vi kan fa et mere
fuldsteendigt billede af sammenhangen mellem
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mutation og det kliniske udtryk. Med dette for gje
er jeg og laboratoriet pa Klinisk Genetisk Afde-
ling medlem af et internationalt konsortium, som
registrerer alle nye mutationer og de kliniske ma-
nifestationer, som de forarsager.

Vi fandt, at ca. 1/3 af alle beskrevne mutationer (i
dag ca. 300) er blevet fundet hos mere end en pa-
tient med Ol. Det betyder, at ikke alle med Ol har
"private” mutationer, som det tidligere blev anta-
get. De 300 kendte mutationer er ikke spredt til-
feldigt over kaderne, og der findes omrader,
hvor mange mutationer er fundet og andre, hvor
man aldrig har fundet en mutation. Det betyder
formentlig, at der er omrader, som enten giver en
sa sveer Ol, at fosteret aldrig overlever eller giver
en sa mild Ol, at vi ikke diagnosticerer patienten
med Ol.

De fleste individer med Ol har andre sleegtninge,
som ogsa har Ol, mens et mindre antal er den
farste med OI i familien. | begge tilfelde er Ol
arvelig. Vi viste, at arvegangen hos vesteuropae-
ere i ngesten alle tilfeelde var autosomal dominant,
mens autosomal recessiv arv (vigende arv) er u-
hyre sjelden blandt vesteuropzere, (men hyp-
pigere blandt afrikanere og asiatere). Det betyder,
at alle vesteuropaiske patienter med OI har en
risiko pa 50 pct. for at fare sygdommen videre til
neaeste generation. Den dominante arvegang blev
bekraeftet ved vore biokemiske og genetiske
undersggelser dels ved tilstedevaerelsen af bade
abnormt kollagen og normalt kollagen hos samme
patient, dels ved at kun en kopi af genet bar
mutationen, mens den anden kopi var normal.

Nar et rask foreldrepar har faet et barn med Ol,
er det sveert at fastsatte en risiko; teoretiske ar-
sager til opstdaen af et sporadisk Ol-barn
inkluderer de tre muligheder naevnt ovenfor (mu-
tation opstaet ved sammensmeltning mellem &g
og sed, i Ol-barnets fostertilstand eller beeres
som mosaik af en af de raske foreeldre), hvilket
ger, at gentagelsesrisikoen kan svinge fra 0 til 50
pct. Det er statistisk regnet ud, at den gennem-
snitlige gentagelsesrisiko i disse familier er 6-7
pct., men det kan altsa deekke over vidt for-
skellige risici, og ved mosaiktilstande hos en af
foraldrene kan risikotallet veere meget starre. Vi
fandt mosaikisme hos ca. 20 pct. af foreldre til
barn med moderatsvaer Ol. Vi har saledes vist, at
mosaikisme er hyppigt forekommende og er an-
svarlig for gentagelse af Ol i en familie med ra-

ske foreeldre (snarere end autosomal recessiv arv,
som tidligere antaget). Mosaikisme forklarer ogsa
det indimellem varierende kliniske udtryk mellem
foreeldre og bgrn med OI, som vist i to af vore
familier. Alt dette er det vesentligt at tage hgjde
for ved den genetiske radgivning.

Vore studier har muliggjort praenatal diagnostik i
en rekke tilfeelde. Vi har vist, at prenatal diagno-
stik bade kan tilbydes ved hjelp af protein-
kemiske analyser og ved genanalyser. | begge til-
feelde er det dog vigtigt, at familiens kollagen-
defekt er velbeskrevet, fgr preenatal diagnostik
tilbydes. Praenatal diagnostik for Ol-type | er fort-
sat kun mulig ved sakaldt koblingsanalyse, sa-
fremt blodprgver kan opnas pa flere familiemed-
lemmer i mindst to generationer. Der arbejdes pa
en bedre diagnostik ved Ol-type I.

e - - Lt

Bodil Teide fra Klinik for Sjaeldne Sygdomme pa Rigshospi-
talet har tegnet dette billede i auditoriet da Allan Meldgaard
Lund forsvarede sin afhandling.

Neerveaerende studie har forbedret de diagnostiske
muligheder, har muliggjort en mere precis og re-
levant genetisk radgivning og har i flere tilfelde
ledt til preenatal diagnostik, sa relativt flere raske
bgrn kan fedes i familier med osteogenesis im-
perfecta; studierne har kastet lys over den grund-
liggende biokemi ved Ol og nedarvningsmekanis-
merne, herunder mosaikisme. Men meget arbejde
resterer, specielt arbejdet med at finde en virksom
terapi. Ovenstaende studier kan synes at ligge
langt fra den daglige kamp med frakturer og
smerter, men kan vise sig at fa betydning, nar en
mere genterapeutisk tilgang maske bliver mulig.

Til slut endnu en gang tak for jeres hjelp ved
mine studier og tak for jeres opmarksomhed ved
mit forsvar!
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ADRESSER PA NETTET

Center for Sma Handicapgrupper (CSH) NORD - database om sjeeldne syndromer
www.csh.dk www.rarediseases.org
Kontaktudvalget for Mindre Sygdoms- og Oversigt over sygdomme & foreninger
handicapforeninger (KMS) www.netdoktor.dk

www.kms-danmark.dk

Europaeiske Rejseforsikring
Dansk Handicap Forbund (DHF) www.europaeiske.dk
www.dhf-net.dk

Forsikringer — de fleste andre former
De Samvirkende Invalideorganisationer www.forsikringsluppen.dk
(DSI) www.handicap.dk

Amtsradsforeningen -

Kennedy Instituttet vedr. rejsesygeforsikring
www@kennedy.dk www.arf.dk
Videncenter for beveegelseshandicap Sundhedsministeriet -
(VFB) www.aaa.dk/vidensc/vfb.htm vejledning om supplerende daekninger

. , www.sum.dk
Center for Ligebehandling (CLH)

www.clh.dk Sol og Strand — Med udvalg af
. _ . karestolsegnede sommerhuse
Den Uvildige Konsulentordning pa www.sologstrand.dk
Handicapomradet (DUKH)
www.dukh.dk Biler

www. bilpriser.dk
www.bilbasen.dk

HandicapNet - Mgdested
www.hmi.dk/dansk.html

Skulle du eller nogen i dit netveerk ligge inde med en god Internet-adresse, som andre i foreningen kan
drage nytte af, send den da til redaktionen, der lgbende opsummere/udbygge ovenstaende liste.

B Lo Lo Lo Lo L.
FLYTTEMEDDELELSE

Jeg beklager meget, men vi er desveerre flyttet -

Dato: Navn:

Fra (gammel adresse) Gade/Vej:

Postnr.: By:
Til (ny adresse) Gade/Vej:
Postnr.: By:
TIf. E-mail:

Meddelelse om flytning sendes til: Niels Langbo, Lidsgvej 8, 8900 Randers
eller samme oplysninger pr. Mail: niels.langbo@post.tele.dk
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Foreningsvejledere

Skulle du/l eventuelt have
problemer — sma som store?

Kniber det eventuelt med at komme igennem ved
en offentlige instans, sa kontakt en af foreningens
frivillige vejledere, inden du/l helt mister modet,
og fa rad og vejledning.

Problemer bgr s& vidt det er muligt lgses og da
foreningen jo er til for medlemmerne, sa lad os i
feellesskab preve at udrydde eventuelt opstaede
forhindringer!

Der er for set gode resultater, nar medlemmer har
faet opbakning fra foreningen!

Skulle det eventuelt vise sig ikke at reekke med
rad og vejledning fra foreningens egne vejledere,
indhenter man den ngdvendige og professionelle
assistance.

SA DERFOR - HOLD JER IKKE TILBAGE!

Foreningens vejledere p.t. er:

@st-Danmark

Birthe Holm (forzldre)
Telefon: 45 89 41 68
Mail: birthe.holm@ofir.dk

Sten Spohr (Ol’er)
Telefon: 36 46 66 67
Mail: sten-spohr@vip.cybercity.dk

Preben Nielsen (Ol’er)
Telefon: 44 68 42 23
Mail: dfoi@smorumnet.dk

Vest-Danmark

Anne Haldrup (foraldre)
Telefon: 86 93 78 44
Mail: annehaldrup@mail.dk

David Holmberg Andersen (Ol’er)
Telefon: 86 16 18 97
Mail: David.Holmberg@maill.stofanet.dk

Handicapforeningerne

er en vigtig kilde til viden og
information — ogsa for
fagpersoner!

Sjeeldne handicap kendetegnes ved, at viden og
information om en given diagnose er sparsom.

Som fagperson kan det derfor veere vanskeligt at
forholde sig til de serlige problemstillinger diag-
nosen indebarer. For familien vil dette forsterke
dens oplevelse af usikkerhed, og at den er sarbar
og alene med problemerne.

Hvad kan fagpersoner sa bruge
handicapforeningerne til?

Videnbank? Foreningen rummer viden om han-
dicappets betydning i dagligdagen. Dels person-
lige erfaringer med at leve med handicappet, dels
viden fra eksempelvis litteratur. Det kan dreje sig
om mange forskellige forhold, sdsom paedagogik,
indretning af hjemmet samt mulige fremtidsper-
spektiver. Nogle foreninger har desuden udarbej-
det informationsmateriale om handicappet.

Fagrad? Mange foreninger har kontakt til fag-
personer, som i deres daglige arbejde beskeaftiger
sig med det specifikke handicap, og derfor har en
serlig viden pa omradet. Nogle foreninger har
ogsa oprettet et fagrad med en raekke forskellige
fagpersoner, der i et vist omfang indgar i forenin-
gens arbejde. Disse fagpersoner vil kunne hjelpe
med oplysning af faglige spargsmal.

Kontaktformidling? Foreningerne har kontakt
til mange familier, som gerne vil dele deres erfa-
ringer med andre. Har en familie behov for at tale
med ligestillede, kan fagpersoner ogsa henvise til
relevante foreninger, der kan formidle til den vi-
dere kontakt.

Samarbejde? Erfaringerne peger pa, at forenin-
gerne kan danne ramme for et ligeveerdigt magde
mellem fagpersoner og familier.

Foreningen, kan som handicapgruppens talergr,
ofte vaere en meget relevant samarbejdspartner
ved projektorienterede aktiviteter.
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