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BESTYRELSEN

pr. 19. april 2009
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KONTINGENT

(Indbetales senest 1. marts)

Hvad koster et medlemskab?

Personligt medlemskab. . . . .. kr. 150,00 arligt
Stgttemedlemskab. . ........ kr. 100,00 arligt
Institution & Firma. ......... kr. 200,00 arligt

Kontingent, gaver og kursusgebyr indbetales pa
henholdsvis: Giro 412-0744 - til Danske Bank pa
9570-4120744 ell. Sparekassen Kronjylland pa
konto: 9325-3255626948

Husk: Afsender-navn og adresse, samt hvad
betalingen dekker.

NB: Indbetalinger der ikke er praciseret,
betragtes som gave til foreningen.
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LANDSINDSAMLING

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
afholder landsindsamling hvert ar
1. APRIL - 31. JULI
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Danske Bank: 1551-16589519

Ogsa uden for indsamlingsperioden
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TIf. 64 71 36 15

DFOI er nationalt og internationalt
medlem af organisationerne:

Sjeeldne Diagnoser
En sammenslutning af foreninger for familier
med sjeldne sygdomme og handicap.

OI-Norden

Sammenslutning af OI foreninger i Norden
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Osteogenesis Imperfecta Federation Europa

EURORDIS

European Organisation for Rare Disorders

www.dfoi.dk




Gammaglimt
Af Karsten Jensen

en leder til OI-Magasinet?

Det spgrgsmal har jeg stillet mig selv en hel del
gange siden det konstituerende bestyrelsesmgde
efter sidste generalforsamling i forbindelse med
DFOI’s Arskursus 2009.

Den tidligere formand fratradte sit tillidshverv,
hvor han har efterladt en yderst velfungerende og
aktiv forening, der har en sund gkonomi.

Set med mine briller, har Mogens Brandt Clausen
varet den perfekte formand for DFOI. Det er da
ogsa derfor, jeg ydmygt fortsatter i hans traditio-
nelle linje. Idéer er der mange af — men ingen
revolutioner.

At skulle varetage formandsposten efter Mogens
Brandt Clausen er nemlig en skreemmende opga-
ve. Og da is@r det at skulle traede i1 hans fodspor
pa lederspalten. For som nastformanden Birthe
Byskov Holm, med et glimt i gjet konkluderede
ved Mogens Brandt Clausens fratredelse, har den
tidligere formands lederspalter jo nermest anta-
get predikener.

Men hvad er det sa man skriver i den der leder,
nar man nu ikke er Mogens — eller hverken skal
eller vil forsgge at ggre ham kunsten efter?

Som en lysende stjerne fra en mgrk himmel stod
det pludselig klart, hvad min fgrste leder skulle
handle om, da jeg, fem minutter 1 deadline, l®ste
en artikel pa jp.dk (Jyllandsposten).

”Forskere fra blandt andet Niels Bohr Instituttet
ved Kpbenhavns Universitet har spottet et gam-
maglimt, der er leengere veek end de fjerneste og
kendte galakser i universet.

Gammaglimtet er lyset fra en eksploderende
stjerne, der eksisterede 13,1 milliarder ar tilbage
i tiden, og det er det fjerneste objekt, man nogen-
sinde har observeret i det meget tidlige univers,”
skriver Niels Bohr Instituttet i pressemeddelelse
ifglge jp.dk.

13,1 milliarder ar siden er jo nasten uden for leg-
mands fatteevne. Senere 1 artiklen hedder det sig:

”Opdagelsen forteeller os, at allerede 600 millio-
ner efter 'Big Bang’ var der dannet stjerner”.
Og artiklen fortsatter:

”Umiddelbart kan 600 millioner ar lyde af lang
tid, men taget i betragtning, at universet menes
skabt for 13,7 milliarder ar siden ved et ’Big
Bang’, er det i universets helt tidlige fase.”

Hmmm... tenkte jeg og grublede lidt over tids-
perspektivet — og OI. ”Gad vide om der var OI
for 13,1 milliarder ar siden?” og "er der Ol om
600 millioner ar?”” Og OI — ”hvordan opstod den
sygdom og hvorfor og hvordan fik jeg og alle de
andre OI?,” fortsatte tankeraekken, mens jeg stir-
rede pa min skeerm og tenkte pa gammaglimt og
Universets fadsel.

Pa trods af, at leeger, overlaeger, professorer — og
andet godtfolk har givet forklaringer og afholdt
foredrag om genetik, DNA og arvemasse, sa har
de fleste personer med en kronisk sygdom eller
lidelse pa et eller andet tidspunkt teenkt over —
eller — maske nok stillet sig selv spgrgsmalet:
“hvorfor mig?”.

For mit eget vedkommende, sa har spgrgsmalet
“hvorfor mig?” aldrig fyldt i min bevidsthed, og
nar man laeser om astrofysikernes bud pa univer-
sets tilblivelse, virker det pludselig endnu mere
uvedkommende at ggre sig disse tanker.

For, at teenke sig liv har eksisteret i milliarder af
ar, og at en tidsramme i denne sammenhzng vur-
deres til at vaere kort nar den “kun” er pa 600
millioner ar satter livet i det rette perspektiv.

”Gammaglimt eller ej — livet skal leves”, tenkte
jeg, mens pauseskarmen tradte i kraft.
Pludselig virkede tilbageblikket i gammaglimtet
meget ligegyldigt, for det er nuet livet i bund og
grund handler om.

Selv har jeg ikke set et gammaglimt. Men jeg har
set solen.




AKTIVITETS-KALENDER

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

Moder & Arrangementer m.m. Sted
2009
21.-24. maj Den Norske forening 30 ar / OI-Norden mgde Hotel Soria Moria, Oslo
6. juni Bestyrelsesmgde Fjelsted Skov Kro, Ejby
19.-26. juli Dansk OI Sommerlejr Hasle Feriepark, Bornholm
3.-8. august Nordisk OI Sommerlejr Groto, Goteborgs Skargard
4.-6. september | Voksenkursus Fuglsangcentret, Fredericia

12.-13. september

Den Finske forening 30 ar / OI-Norden mgde?

Tusby, Finland

15. september

DEADLINE / OI-Magasinet (Bemserk ny adresse)

(udkommer ca. 1. oktober)

18.-20. september | OI Seminar / OI-Norden mgde Stockholm
2010
15. januar DEADLINE / OI-Magasinet (Bemaerk ny adresse) | (udkommer ca. 1. februar)
17.-18. april eller | . . .
2425, april Arskursus & Generalforsamling Sjelland eller Lolland

Annoncér i Ol-Magasinet
- 84 stotter man foreningen

Kunne det tenkes, at du eller dit firma m.fl. ville
annoncere i Ol-Magasinet, bedes I rette henven-
delse til nedenstaende.

Annoncgrer fremstiller og leverer selv billeder og
tekstmateriale. Materialet sendes elektronisk, til
nedenstaende i god tid for deadline.

Storrelser og priser 2009

HGJDEX | NR. | 1AR | .,
=l BREDDE |1&2| 3nR | 2AR
11| 240x170mm | 2.000 | 5.000 | 8.000
12 | 120x170mm | 1.250 | 3.125 | 5.000
174 60x170mm | 782 | 1.955 |3.128
18 30x170mm | 490 | 1.250 | 1.976
HOJDEx | NR. | 1AR | . .
SPALTE | ppeppe | 1&2| 3nR | 2AR
7 240x85mm | 1.250 | 3.125 | 5.000
172 120x85mm | 782 | 1.955 |3.128
1/4 60x85mm | 490 | 1.235 | 1.976
18 30x85mm | 306 | 764 |1.222

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

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

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

Annoncgrer modtager OI-Magasinet (3 stk.) og
kan, hvis det gnskes, fa et link til egen website
pa: www.dfoi.dk

Andet: Firmaer kan donere belgb til foreningen,
eller blive stgttemedlem for min. kr. 200,- arligt.

Annoncgr/donor kan eventuelt blive portratteret i
OI-Magasinet.

Stgttemedlemmer modtager OI-Magasinet og kan
deltage pa foreningens generalforsamling, dog
uden stemmeret.

Om et af fornavnte tilbud kan have interesse,
bedes man kontakte ansvarshavende pa telefon:
44 68 42 23 eller mail: ansvarshavende @dfoi.dk




Ny formand for DFOI
— hvem er han

Fuld af idéer men uden
revolutionsplaner.

For et ar siden meddelte Mogens
Brandt Clausen sin tilbagetraekning
som formand for Dansk Forening for
Osteogenesis Imperfecta. Da bestyrel-
sen holdte sit konstituerende mgde
umiddelbar efter den arlige general-
forsamling pegede den pa Karsten
Jensen. Mgd ham her.

Mange af vores medlemmer kender mig allerede
fra mit tidligere bestyrelsesengagement i DFOI.
Jeg har ogsa hilst pa de fleste af vores medlem-
mer ved vores arrangementer som Arskursus,
Voksenkursus og Sommerlejr. Andre har maske
kommunikeret med mig via OI-Yahoo-gruppen
eller via vores Facebook-gruppe. Og til de fa
medlemmer, der ikke deltager i vores arrange-
menter vil jeg gerne her benytte lejligheden til at
hilse” pa.

Min familie og jeg har veret i DFOI siden begyn-
delsen og de indledende mgder, der blev afholdt
pa Solbakken i Hgjbjerg ved Arhus. Vor familie,
hvoraf jeg er den eneste med OI, deltog i starten
ogsa i flere kurser. Efter mange ars medlemskab
af foreningen blev det, uden nogen sarlig arsag,
til en lengere pause 1 medlemskabet, der dog for
min nare familie igen er genoptaget.

Da teknologien, for en OI type IlI tillod det, er-
hvervede jeg kgrekort for nu 12-13 ar siden og
begyndte igen at deltage i foreningens kurser.
Forste kursus pa egen hand var i Givskud.
Forinden da havde jeg opnaet mange OI-kontak-
ter i USA via Internettet som jeg blev tilkoblet al-
lerede i 1993. Dengang var det umuligt at opna
kontakt med danske OI’ere via nettet.

Jeg er model 1967, fgdt og opvokset i Tarm, der i
dag er en del af den vestjyske Ringkgbing-Skjern
Kommune. Skolegangen foregik her i byen og ef-
terfglgende i Skjern, hvor det blev til en Hgjere

Handelseksamen og senere blev den blandt andet
suppleret med en Merkonom i Markedsfgring.

Det er ofte blevet sagt om mig, at jeg er vaccine-
ret med en pick-up. Og maske er der noget om
snakken. Ikke sa meget pa grund af mine taleev-
ner, men mere pa grund af min interesse for ryt-
misk musik, der fgrte mig ind i radiobranchen.
Kort tid efter skolen endte jeg nemlig pa en lille
radiostation. Arbejdet dér gav mig den forngdne
branchekendskab til at avancere til andre stationer
og indtil for fem ar siden, var jeg ansat som studi-
evert og programchef pa en populer kommerciel
radiostation. Jeg har ikke forladt branchen helt,
men nesten. I dag arbejder jeg i kommunikati-
ons- og markedsfgringsbranchen som journalist,
fotograf og layouter.

Frivilligt- og organisatorisk arbejde har altid ve-
ret en stor del af min fritid og i de senere ar har
det vaeret inden for handicap-omradet. Foruden
bestyrelsesposten i DFOI deltager jeg i handicap-
politisk arbejde i det lokale handicaprad samt i
Danske Handicaporganisationer ligesom jeg er
aktiv i Dansk Handicap Forbund pa lokal-, regio-
nal- og landsplan.

I DFOI har mine arbejdsopgaver indtil videre ve-
ret meget forskellige, hvilket har varet medvir-
kende til at jeg har opnaet en god indsigt i fore-
ningens ret sa store virke.

Som jeg ser DFOI, er foreningen veldrevet og jeg
ser det som min fornemmeste opgave at viderefg-
re det arbejde, der er iverksat. Jeg har mange nye
og sp@&ndende idéer, men som lovet andetsteds er
der ingen revolutioner pa vej.

Jeg ser frem til at vaere medvirkende til en yder-
ligere styrkelse af vores forening — blandt andet
til gavn og glede for de kommende generationer,
der stifter bekendtskab med de to bogstaver
Oogl

BEMARK VENLIGST:
Ol-Magasinet og redaktgren
har faet ny postadresse.
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Landsindsamling 2009

| forleengelse af foreningens nylig over-
staede generalforsamling, med mange
gode ideer til den arlige landsindsamling,
har et foreningsmedlem vaeret kreativ og
rundsendt en mail med naesten folgende
indhold til alle i hans mailboks.

U Dansk forening for

Osteogenesis imperfecta

Hej

Vores sgn Mikkel pa 11 ar lider af medfgdt knog-
leskgrhed — Osteogenesis Imperfecta. Vi er derfor
medlem af Dansk Forening for Osteogenesis Im-
perfecta — DFOI. Mikkel er athengig af en sterk
forening, der keemper hans og vi foreldres sag.

Vi er ikke Kraftens Bek@mpelse - men en lille
forening - og har som sadan ikke en stor organi-
sation til at arrangere landsdakkende landsind-
samlinger ved alle hjem.

Derfor "banker vi pa" din mailboks i stedet for
din hoveddgr, og opfordrer dig til at deltage i
Mikkels forenings landsindsamling ved at ind-
sette et bidrag pa foreningens girokonto: 1-658-
9519 eller bankkonto: reg.nr. 1551 konto: 1658
9519. Alle bidrag er velkomne - sma som store.

Du kan lese mere om sygdommen og foreningen
pa hjemmesiden: www.dfoi.dk

Tak, for at du gav dig tid til at l&se mailen.

Hilsen

Gitte og Hans-Helge Svendsen
Peter Ipsens Vej 60

3700 Rgnne

E-mail: hangitt@postl 1.tele.dk

PS. Jeg beklager, hvis du modtager denne mail
flere gange.

PPS: Du er meget velkommen til at sende denne
mail videre til dine venner og bekendte.

Foreningens formal er,

- at udgve rdadgivende, oplysende og hjelpsom
virksomhed til alle, der har OI, og deres familier.
- at udbrede kendskabet til Ol pa sygehuse og
andre behandlende institutioner.

- at arbejde for, at myndighederne far kendskab
til OI og gruppens specielle problemer.

- at fremme den sundhedsfaglige behandling af
og forskning i OL

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

Formalet forsgges indfriet ved bl.a. afholdelse
af arskursus, hvortil der inviteres l&ger og andre
fagpersoner, som kan informere om de seneste
tiltag pa f.eks. behandlingsomradet.

Desuden arrangeres der, henholdsvis i ulige ar
voksenkursus og i lige ar familiekursus (for bgr-
nefamilier), med indleg og diskussion over em-
ner, der vedrgrer og interesserer netop disse grup-
per, og ikke mindst deres mulighed for udveks-
ling af erfaringer.

Side 6



Wolturnus bygger skreeddersyede kerestole,
der passer ngjagtigt til dlg

.,

[ | WWE|R kan vokse med barnet, uden at stolen ar tung og klodset . W Wolturnus costum bullt med drivhjul forrest, folderyg. armien (swing away)

W Tukcan fastrammekorestol m. justerbar fodstotee, vaEgt fra 6.8 kg W s fuldsve|set fastrammek o restol, voegt fra 6.0 kg,

Fas ogsa med Justarbar bagaksel of folderyg. Fis ogsa med |usterbar bagaksel, fodstatte samt foldaryg.

W /5D fastrammekerastol m. justerbare opklappelige fodplader, M Calion fastrammekarestol m. aftagelige svingbare benstettar,

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

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




Y2HOO! GROUPS

UKu]piling

Kunne du teenke dig at veere med pa Yahoo-
gruppen der blev startet i februar 2002 — og
hvor alt kan diskuteres, men intet besluttes?

Har du et spargsmal du ansker belyst, eller
har du maske lige det svar en anden star og
mangler.

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: khi@dfoi.dk
Sa kontakter hun Dig og klarer det praktiske.

SUDOKU nr. 2 - 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 r&ekke 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 indsattes 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? Findes lgsningen pa side 32

67 49 215 og bankkonto uden for indsamlingsmanederne.
2 6 HUSK - at meddele om
5|2 1119 adresseeaendring til kassereren!
1 7 2 2
- L Ol - ARMBANDET
3 619(18|4]]2
2|8 6 3 9|4
8|1 6|7
9 8 er desveerre
76| |la]3 59

UDSOLGT




’Mor Lillian’ er gaet bort
Af: Karsten Jensen

Fik sin tradlgse telefon med i graven

£
T F R
pix g

h#;t‘_':__"'i:

Lillian Hjort, Randers, der ogsa i DFOI havde
kaelenavnet 'Mor Lillian’ dgde den 6. maj
2009 efter pludselig opstaet sygdom som fgl-
ge af akut leversvigt. Lillian Hjort blev 66 ar
og efterlader manden Bent og deres fire bgrn
Lone (44), Henrik (42), Michael (38), Karina
(32) — samt bgrnebgrn. Bent og Lillian kunne
have fejret 45 ars bryllupsdag den 16. ma;.

Lige til det sidste, var Lillian et glad og socialt
menneske. Kort forinden hendes dgd var famili-
en, som den ofte har varet det, samlet for fejring
af fgdselsdage. Den 25. april mgdtes alle 15 pa en
restaurant for at hygge og vere sociale. Aktivite-
ten, med at hele familien tager pa restaurant, var
noget Lillian — og den gvrige familie — verdsatte
og har varet en fast arlig tradition de seneste ar.

Lillian Hjort er oprindelig fra Viborg, men flytte-
de til Randers da hun mgdte sit livs kaerlighed,
Bent. Efter syv ars skolegang var Lillian parat til
at arbejde og efter ansattelsen som syerske pa
Asani passede Lillian Hjort bgrn — og fik hurtigt
tilnavnet "Mor Lillian’. P4 et tidspunkt blev hun
privat dagplejemor og passede dette hverv i mere
end 25 ar. Det gjorde hun sa godt, at ikke mindre
end 15-16 tidligere plejebgrn sendte en buket ved
hendes bisattelse, en uge efter dgdsfaldet.

Lillian Hjort havde Ol i lettere grad, men hvilken
type af OI, der var tale om vides ikke. Lillian fgl-
te sig dog ikke besvearet af sin sygdom, men de
sidste ti ar satte OI dog en stopper for hendes ar-
bejdsliv. Ankelproblemer og sammenfald i ryg-

gen bet@d, at hun blev ngdt til at benytte kgrestol.
For at lette dagligdagen blev hun tilbudt en inden-
dgrs el-drevet kontorstol/kgrestol, men sadan
’noget moderne teknisk stads” var ikke noget for
Lillian, der hurtigt takkede nej tak til motoriserin-
gen. Motor, havde Lillian Hjort dog, da hun var
ejer af en invalidebil, dog uden at hun nogensinde
havde faet erhvervet kgrekort. Ledsagerordningen
kom dog her til god hjelp og Lillian ngd nar tu-
ren bragte hende pa nye faerden. Ikke mindst for
at betragte andre mennesker — eller gerne komme
i tale med dem. Den ugentlig tur i storcentret der
bgd pa en gl og en Gammel Dansk, var en traditi-
on hun satte stor pris pa.

Pensionisttilvaerelsen blev nydt med jevnlige ture
til dansktop-arrangementer, men bgrnepasningen
blev der fortsat ogsa tid til. Bgrnebgrnspasning.

Lillian Hjort var en gavmild person og et betenk-
somt menneske. Manglede familiemedlemmer
noget — eller fik hun bare den mindste mistanke
om noget sadant — satte hun straks ind med hjelp.
Hjealp gav hun ogsa andre idet hun konstant strik-
kede trgjer til fattige bgrn 1 ulandene. Foruden at
have fgdt fire bgrn havde hun ogsa, ifglge famili-
en, “en bunke fadderbgrn” via ulandsorganisatio-
nerne.

Den tradlgse telefon var de senere ar Lillians liv-
line — og 1 ordets bogstaveligste betydning blev
hun begravet med sin telefon. Et 1gfte som fami-
lien havde lovet den glade telefonist.

Lillian — og resten af familien Hjort — har veret
aktiv 1 DFOI siden foreningens start. Faktisk har
familien vaeret med pa de stiftende mgder pa Sol-
bakken i Arhus. De senere ar var Lillian ikke s&
aktiv. Ikke af lyst, men mere af praktiske og hel-
bredsmassige arsager.

Zret vaere hendes minde.

Else Kristensen og Alex Holm Petersen deltog pa
vegne af DFOI ved Lillians bis&ttelse/begravelse.




Arsberetning 2008-9

Af Mogens Brandt Clausen

19. april 2009 - Hotel Trinity, Snoghgj ved
Fredericia.

INGENTING HER | LIVET SKER 2 GANGE
HELT ENS

En forening er en skrgbelig ting. Den er der kun,
hvis nogen vil.

Det er ikke som med et hus f.eks.

Et hus kan blive forladt og dog besta. Det kan
skifte funktion. Fa nyt indhold.

Det kan en forening ikke. Den er dens mennesker.
Den holdes sammen af interesse og and.

DFOI har nu bestaet i 27 ar af interesse og and.
Interessen for sygdommen og behovet for at lere
om den og delingen af erfaringer er oplagt grund,
men maske er dnden i foreningen det vigtigste for
foreningens trivsel.

Der er et land, som ikke er der — sadan fysisk.
Narnia hedder det hos forfatteren C.S. Lewis.

I landet hersker en lgve. Den hedder Aslan. Og
det er Aslan, der siger, at "Ingenting her i livet
sker 2 gange helt ens.”

Det skal vi huske.

Vi skal huske det: Nar vi synes at alting er gen-
tagelser. Intet nyt under solen. Det passer ikke.
Ingenting sker 2 gange helt ens. Har du faet et
brud 2 gange helt ens? Nej, vel? Om ikke af an-
den grund sa fordi vi selv ikke er helt ens. Livet
er forandring. Hele tiden.

Vi skal huske det: Nar vi er bange for at noget, vi
har prgvet for, skal gentage sig. Det ggr det ikke
helt ens.

Livet er spe&ndende og udfordrende fordi det ikke
gentager sig. Vi skal vaere opmarksomme pa den
glidende forandring. Udnytte den. Boltre os i den.
Anden.

DFOI er i forandring, selvom den ikke viser sig i
store forkromede resultater. Med 27 ar pa bagen
er vi inde i et generationsskifte. Pionererne er ble-
vet 27 ar @ldre. En ungdom f@dt i foreningens
barnear er blevet voksne og parate til at tage over.
Det er nok noget af det vigtigste lige nu.

Derfor bliver denne arsberetning min sidste. Der
skal vere plads til fornyelse. Stille og roligt, sa
det, der er bygget op af virkelig vardi bevares, og
der bliver rum for fornyelse og visioner.

Men frem for alt ANDEN i foreningen, som jeg
synes har varet preeget af abenhed, hjertelighed,
forstaelse og vilje til samarbejde. Pas pa den og
giv den livsrum. Den er vigtigere end viden. Her
som i gvrigt.

Vi er en lille forening og bliver aldrig andet. Vi
skal ikke leegge os efter de store, men se potenti-
alet i at veere sma. Det kan siges ogsa om os hver
iser.

I aret, som er gaet, gik tilmeldingerne til kom-
mende sommerlejr over sine bredder. Interessen
har veeret overvaeldende. Det er interessant, fordi
lejren er uden noget egentligt program. Man kom-
mer for at vere sammen. Det er rart, der skabes
venskaber, man oplever nye steder, men det er
ogsa uddannelse i at mestre livet med noget sa
vanskeligt som OI. For det er jo ikke noget en-
hver nabo eller kollega har forstaelse for. Sadan
var det sidst i Marielyst, og sadan vil det ogsa
blive i ar i Hasle.

I samme retning er OlI-Internetgruppen et valdig
aktiv. Iser for bgrnefamilierne, hvor spgrgsmal
og problemer har det med at komme pludseligt og
kreeve hurtig handling. Det er ikke smating, som
bliver klaret ad den vej. Og hvem er bedre til at
hjelpe end de, der har prgvet noget lignende.

Og sa er der jo vore kurser, hvor vi foruden hjelp
til selvhjelp far faglig viden pa mange omrader af
OlL

Vi deltager i relevante samarbejder med andre
sjeldne handicapgrupper.

Det er naturligvis det nordiske OI-samarbejde,
hvor vi i ar skal vaere med til at fejre den norske
og den finske OI-forenings 30 ars jubilzum. Den
norske var 1 sin tid fgdselshjelper for DFOI. Alex
Holm Petersen har fortsat med det nordiske sam-
arbejde sammen med Preben Nielsen

Og der er det europziske Ol-samarbejde OIFE,
hvor vore unge arrangerede et tref sidste ar.




Men vi er ogsa den ene af de 37 foreninger, som
tilsammen danner Sjeldne Diagnoser, og hvor
vor Birthe Holm for nylig blev formand. Foruden
de 37 foreninger tager Sjeldne Diagnoser sig af
foreningslgse med Sjaldne Diagnoser. F.eks. hvis
der er for fa med diagnosen til at kunne danne en
forening.

Birthe er ogsa formand for Center for Sjeldne
Handicap, og hun er centralt placeret i det euro-
peiske samarbejde for sjeldne diagnoser
EURORDIS, hvor hun bl.a. representerer de eu-
ropaiske patienter i kampen for at fa medicin til
de sjeldne.

Aret igennem har der varet div. mgder og konfe-
rencer af medicinsk og sundhedspolitisk art, som
vi har deltaget i, nar vi fandt emner af serlig inte-
resse for OL. Vi har ogsa vist flaget” pa den arli-
ge "HEALTH og REHAB” udstilling af hjelpe-
midler. Det koordinerer Karin Larsen.

Vort brochuremateriale er forgget med “Svage
knogler kreever en sterk forening” og Handte-
ring af spedbgrn med OI”” og den helt dugfriske
”Som en fisk i vandet. En bog med OI-livshisto-
rier er undervejs. Hjemmesiden har faet blok og
andre nyheder. OI-Magasinet er udgivet regel-
massigt.

Vi1 har meldt DFOI ind i1 Osteoporoseforeningen
fordi der, navnlig 1 behandlingen, er meget til fel-
les i de to diagnoser, og fordi Osteoporosefore-
ningen er en stor og sterk forening, som vi nok
kunne fa glede af et samarbejde med.

Jeg kunne n@vne meget mere om navne pa hvem,
der laver hvad i DFOL. Det vil jeg ikke denne
gang. Jeg tror, at alle ggr det, de kan og har lyst
til. Det fremgar jo ogsa af vore publikationer og
hjemmeside. Der er grund til at takke for et godt
samarbejde og en stor indsats.

Selv vil jeg takke for de 7 ar som kaptajn pa det
gode skib "DFOI”. Jeg forlader broen, men ikke
skuden, og gnsker god vind og godt sgmandskab i
de storme, som matte komme. Det har vaeret nog-
le meget gode ar for mig.

HJERTELIG TAK

Tak for ROSITA

Af Mogens Brandt Clausen

Ved generalforsamlingen sgndag d.19. april 2009
havde jeg valgt, at jeg ikke ville genopstille til be-
styrelsen for DFOI. Som det vil kunne ses i drsb-
eretningen, vil jeg ggre plads til fornyelse — og
navnlig for det generationsskifte, som er ved at
ske i vor forening. Jeg har alderen til at lade mig
pensionere, og jeg er en glad OI-pensionist.

Jeg har veeret med fra for foreningen blev til, og
det har veeret nogle spendende og leererige dr.
Der er sket virkelig meget. Fra at veere et sjcel-
dent eksemplar af menneskeracen, der blev ud-
stillet, nar man viste sig pa et hospital, er Ol en
forholdsvis kendt, sjeelden diagnose. Det er ikke
alt sammen foreningens fortjeneste, men DFOI
har haft sin betydning.

Bestyrelsen — og dermed jer alle - gav mig en
ROSITA som tak for de 7 ar som formand.

DEN ER JEG MEGET GLAD FOR!

Den er et kunstveerk, skabt af Rosita Stahl, en ung
svensk kvinde fra Hono, en lille svensk ¢ i Gote-
borgs skeergard. (De af jer, som skal til Groto i
august, kan se til Hono. Den ligger lige ved siden
af.) Et kunstveerk som pa sin helt egen mdade ud-
trykker hvad Ol er. Og hvordan Ol-ere er.

HJERTELIG TAK!
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HUSK

Voksenkursus 2009

Fra 4.-6. september | Fuglsangcentret, Fredericia

Arrangementet er et kursustilbud til alle medlemmer
med OI, der er fyldt 18 ar. £gtefeeller og samlevere
kan ogsa deltage og kan deltage til nedsat pris forud-
sat selvstaendigt medlemskab af foreningen.

Det er bestyrelsens hab og snske, at Voksenkursus
i hgjere grad far deltagelse af de yngre 18+ genera-
tioner.

Voksenkursus er, ligesom Arskursus, en fin blanding
af foredrag, workshop, erfaringsudveksling samt so-

cialt samveer.

Program og yderligere informationer felgere senere.

Bestyrelsen w
Dansk Forening for

OSTEOGENESIS IMPERFECTA
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DFOI - Regnskab 2008

Status pr. 31.12.2008

Konti Kontonavn Aktiver Passiver
100 Kasse Konto 0,00
101 Giro 412 0744 12.495,54
102 Sparkassen Kronjylland Check 251.408,17
103 Sparkassen Kronjylland Krone 468.266,78
104 Sparkassen Kronjylland Garant Bevis 20.000,00
110 Sparkassen Kronjylland Julias Fond 3.267,62
115 Giro 1-658-9519 17.358,16
116 DB 10284163 -82,81
150 A conto Udbetalt A 16,68
151 A conto BHH 4.617,33
152 A conto HMS 6.442,91
153 A conto KJ 6.610,56
155 A conto PWN 2.935,65
157 A conto KL 3.140,58
158 A conto MK 5.400,40
190 Aktivitets Puljen 2008 overfort til 2009 40.000,00
199 Kapital Konto 31-12-2007 796.594,65
Iflg. Drift regnskab indtaegt -73.919,52
Kapital Konto 31-12-2008 722.675,13 722.675,13
Balance 722.675,13 722.675,13
Resultatopgorelse 01.01. — 31.12.2008
Driftsregnskab, Den Sociale Sikringsstyrelse, Handicappuljen
Budget Udgifter Indteegter Resultat
301 Tildelt 2008 250.000,00
Overfgrt fra 2007 0,00
305 Forberedende Mgder 5.000,00 4.069,33
310 Ophold forplejning barnefamilier 150.000,00  80.680,00
311 Foredragsholdere + Barnepasning 15.000,00 22.894,65
314 Foredragsholdere transport 10.000,00 3.635,84
320 Sommer lejr Barnefamilier 196.000,00 132.741,00
321 Sommer Lejr Feellesaktiviteter 10.000,00 5.863,40
322 Sommer Lejr Transport 20.000,00 0,00
390 Revision 5.000,00 625,00
250.509,22
301 Overfares til 2009 0,00
250.509,22 250.000,00 -509,22




Resultatopgorelse 01.01. — 31.12.2008
Driftsregnskab, Tips og Lotto midler 2008

Udgifter Indteegter Resultat

401 Tips og Lotto midler 2008 195.213,28
402 Tips og Lotto midler 2008 Aktivitets Pulje 60.000,00
403 Aktivitets Pulje overfart til 2009 40.000,00
410  Arskursus voksne u barn 42.380,00
420 Sommer Lejr Voksne u barn 29.017,00
422 Sommer Lejr Transport 4.764,00
430 OIFE 79.139,22
440 Bgrne aktiviteter 13.875,00
450 Rejse tilskud Barn og Unge 5.000,00
510 Bestyrelses mgder 30.109,76
512 Telefon - Porto - Kontor 4.859,31
520 Megde andre foreninger 25.807,65
525 Kontingent andre foreninger 5.379,42
530 Faglige mader i udlandet 49.968,72
550 Repraesentation 279,50
570 Faglitteratur 350,00
590 Bank Gebyr 965,00
610 Ol Magasinet 33.562,75
620 Ol Tidsskrift / bog 21.883,84
630 Website / hosting 12.046,25
640 PR Udgifter 15.0583,43

| alt 414.440,85 255.213,28 -159.227,57

Resultatopgorelse 01.01. — 31.12.2008
Driftsregnskab, egne midler

200 Kontingent Aktive 21.750,00
201 Gave Aktive Medlemmer 750,00
210 Kontingent Statte medlemmer 4.445,00
211 Gave Stotte Medlemmer 1.400,00
220 Kontingent Inst. 0,00
230 Lands Indsamlingen 1.750,00
240  Sommer Lejr Egen betaling 34.450,00
250  Arskursus Egen betaling 16.650,00
260  Voksen kursus -900,00
280  Sponsor indtaegter 34.300,00
281 Sjeeldne March 2.600,00
285 PR materiale keb/salg 0,00
290 Renter af Konti 14.993,03
295 Karsel ekstra tilskud 46.370,76

| alt 85.817,27 85.817,27

Netto Resultat 2008 -73.919,52

Det hermed gengivne arsregnskab for Danske Forening for Oteogenesis Imperfecta er godkendt
af foreninges bestyrelse og revideret af den statsautoriserede revisor.
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Chokoladebar med Kalktilskud
Af Morten Kirkebaek (inkl. foto)

Pa sommerlejren 2008 spurgte flere efter opskriften pa mine hjemmelavede chokoladebarer
med knuste kalkpiller - Godkendt med et stort smil af Stense Farholt pa Skejby Sygehus.

1) Til "vores” chokolade: 350 g chokolade (hvid eller

meelk). 48 kalkpiller (400 mg kalk og 5 ug D-
vitamin) Min form giver 48 stykker chokolade.

2) Knus/pulveriser kalkpiliérne (ei/t. i en morter

).

Jeg sigter dem for urenheder og store klumper.

|-= I
3) 2/3 af chokoladen smeltes over et vandbad.
Pas pa chokoladen ikke bliver for varm.

o '_1:“.“

4) Nar chokoladen er helt smeltet tilsaettes den sidste
1/3 og den tages af varmen.
Rar roligt rundt til alt er smeltet.

6) Chokoladen- fyldes i formen. Det er Ietteg

. -
C AEEER

: -

t med en
chokoladeform. Jeg har en fra mine tidligere dage
som bager. Alternativt haeldes massen ud pa en
plastikpose og skaeres i passende (48) stykker lige
inden den stivner.

. -
7) Chokoladebarrerne skal sa bare sta og stivne helt

til neeste dag.

8) Der er 6 piller i hver faerdig chokoladesténg, dvs.
svarende til 1 pille i hver lille bid (bar) chokolade.
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Seksualitet
Af Mogens Brandt Clausen

Emnet seksualitet og handicap har i flere ar staet
pa bestyrelsens gnskeseddel over emner til vore
kurser, men det er et meget stort og fglsomt em-
ne, og det er svert at finde de rigtige fagfolk til at
belyse det. Der er simpelthen ikke ret mange.

I ar lykkedes det at fa taget hul pa det pa vort ars-
kursus, med hjlp fra -

Seksualvejledere, Lone Qvist og Kirsten Drachmann

Begge meget erfarne 1 arbejdet med sterkt handi-
cappede og deres helt naturlige seksualitet.

Emnet er kolossalt omfattende og meget tabube-
lagt, og det kom frem, at der er forsket katastro-
falt lidt i det. Sa Lone og Kirsten gjorde fra star-
ten klart, at deres behandling af det ikke ville bli-
ve udtgmmende.

Hvor skal man begynde, og hvor skal man ende,
nar det handler om hele livet.

Seksualitet er til stede 1 snart sagt alt, hvad vi fo-
retager os. Vi er seksuelle vesener i maden, vi ta-
ler pa, i maden vi ser pa hinanden. I alt, hvad vi
ggr. Man kan lave en kop kaffe med karlighed,
og ikke kun med vand og bgnner.

Selv meget svaere handicap er ikke hindring for
karlighedsforhold. Det kunne de 2 talere give ek-

sempler pa. Man kan sagtens flirte fra en kgrestol.

Fgrste del af deres foredrag blev en kort gennem-
gang af den seksuelle udvikling fra O - 18 ar som
grundlag for papegning af, hvor et handicap kan
medfgre @ndringer i udviklingen.

Hvad betyder det f.eks. at vaere fgdt med et han-
dicap, som ggr, at man i hele sin opvakst altid
har veret under opsyn - dels af sine egne n@&rme-
ste og dels af fremmede hj®lpere?

Hvad betyder det, at ens intimeste dele har varet
til skue og bergring af mange mennesker?

Hvad betyder sadanne forhold for ens udvikling
og seksualitet som voksne? Og som @ldre?

Det var godt, vi fik taget hul pa dette emne.

Mere fik vi sa heller ikke, men vi har faet idé’er
til fremtidigt at ga i dybden med afgrensede dele.

Det vil bestyrelsen arbejde videre med.

NB: Vi haber, at der vil blive forsket mere i dette
meget fglsomme omrade af livet.

Mad, Myter og Diceter

Af Preben Nielsen

Pa tidligere arskursus i Dronningens Ferieby, har
Dorthe Wiuf Nielsen, klinisk diaetist, NHN-kand.
og klin. erneringsfysiolog fra Rigshospitalet,
ogsa talt om dizter eller mangel pa samme.

I ar var emnerne:
Er mealk sundt?
Hvordan far man D-vitaminer?
Hvordan undgas vaegtforggelse nar man
ikke beveger sig?

- .

Klinisk Dietist, Dorthe Wiuf Nielsen

Ved deadline var der endnu ikke indgaet
referat af Dorthes indlzaeg.

Ny Ol-Folder
Af Preben Nielsen

"Som en fisk i vandet”

Kirsten Nielsen, fysioterapeut ved Bgrn og Unge-
centret Rahabilitering 1 Arhus, presenterede for-
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eningens sidste nye folder - Som en fisk 1 vandet,
i serien - Svage knogler krever en sterk forening.

Folderen er skrevet og blevet til pa baggrund af
Kirstens erfaringer som fysioterapeut gennem en
arreekke, indenfor rehabilitering af bgrn.
Udgangspunktet er svgmning og tr&ning 1 vand
til bgrn med osteogenesis imperfecta.

Fysiotérape‘u"fl,= Kirsten Nielsen
Folderen henvender sig til OI-fagpersoner samt

foraeldre til OI-bgrn.

Der kan l@ses om - Fysioterapi til bgrn med OI —
Rehabilitering - Det gode liv - I legen kan alt lade
sig gore - Vandets muligheder og Friheden i
vandet.

Kirsten ville dog gerne have @&ndret ordlyden ved
evt. genoptryk til "bgrn med OI”, men ellers roste
hun folderen og var meget tilfreds med resultatet.

Bisphosphonat behandling

Af Mogens Brandt Clausen

NYETSTE VIDEN OM BISPHOSPHONA-
TER OG NY SCANNER

Professor Kim Brixen, Odense Universitets Hos-
pitals endocrinologiske afdeling, har vi ikke fgr
haft som foredragsholder i DFOI. Det skyldes
formentlig, at det har veret lige til at bruge leger
tilknyttet de to centre for sjeldne sygdomme i
Rigshospitalet og Skejby Sygehus. Men der er
faktisk en del Ol-ere, der kommer til Odense for
at blive behandlet med bisphosphonat, og her er
Kim Brixen den centrale person.

Professor, Kim Brixen

Kim Brixen har den sj@ldne evne at kunne tale
enkelt om det komplicerede. Vi fik en gennem-
gang af de forskellige slags bisphosphonater,
hvoraf nogle skal tages 1 gang pr. uge, andre 1
gang pr. maned. Man er ved at fremstille en slags,
som skal sprgjtes ind 1 gang om aret.

Det falles treek ved de forskellige typer er, at de
virker godt og har n@sten ingen bivirkninger. Det
er det samme, man bruger mod osteoporose og
har gjort det i 40 ar.

Kim Brixen fortalte indgaende om gener og de
arvelige forhold, og om, hvordan der forskes
meget i mulighederne for genterapi. Man ved,
hvor Ol sidder i generne, og hvad der skal til for
at helbrede OI. Der er bare ikke muligt endnu.

Endvidere fortalte Kim Brixen om et nybrud i
scannerteknikken: Odense Universitets Hospital
har som et af de fgrste i verden faet en ny slags
knoglescanner, som er i stand til ikke kun at male
knoglers styrke, men ogsa cellestrukturen.
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Med den nye scanner forventer man at kunne se,
at der er flere forskellige former for knogleskgr-
hed og dermed danne basis og mere pracise be-
handlingsmuligheder.

Den slags har man hidtil kun kunnet ved at tage et
stykke af en knogle ud til mikroskopi. En under-
sggelse, som er meget dyr og langvarig og bela-
stende for patienten.

NB.: L®s mere om den nye scanner pa side 22

Forbudt for voksne
Af Preben Nielsen

WORKSHOP FOR BYRN MED Ol OM Ol
OG HANDICAPS

Med denne workshop var der lagt op til noget
nyt og interessant i arskursus-regi.

Overlege Stense Farholt og sygeplejer Annette
Lgvstad fra Skejby Sygehus havde et opleg med
overskriften “Forbudt for voksne”, hvor kun bgrn
med OI og sgskende over 9 ar kunne deltage.

Af gode grunde kan der ikke refereres herfra.

Overlaege, Stense Farholt

Smertelindring

- 0g smertereaktioner af Ol
Af Mogens Brandt Clausen pa basis af
noter fra Tina Cecilie Petersen

Emnet er desverre almindelig relevant i vor
kreds, men behandlingen af det pa dette ars
arskursus 2009 blev langt fra ”almindelig”.

Anzstesilege Hans Erskov, Esbjerg formaede
pa en morsom og underholdende made at give

saglig information om behandlingen af selv de
vearste smerter, sa det var forstaelig for alle.
Det er vist sadan, at humor er en ganske god
smertelindring i sig selv. Det er vanskeligt at le
og grade pa samme tid.

=

Narkoselaege, Hans Erskov
Nogle facts fra fordraget:

Smerter kan opdeles 1 forskellige slags:
1. de nociceptive fraorganer
2. de neuropatiske fra nerveskader
3. blandinger af de to farste.

En skade som f.eks. et knoglebrud kan man se,
men smerter kan ikke ses.

Af smertestillende medicin er der de perifervir-
kende, hvor det aktive stof er acetylsalicylsyre og
pamolgruppen. Til de perifere hgrer NSAID-
guppen hgrer Ibuprofen, Celebral og Turadol.

Til de centraltvirkende hgrer morfingruppen i
forskellige former.

Og der er Hyaluronsyre steroid.

Hans Erskov nevnte ogsa Flector plaster med
stoffet diclofenacepolamin, som et udmerket
middel mod et lokalt smerteangreb. Det fas ogsa
til at smgre pa huden i form af Voltaren gel.

Af ikke-medicinske smertebehandlinger navntes:
TNS

Akupunktur/akupressur

Visualisering/kognitiv behandling

Pace elektrode

Spinalpumper

”Rodding” alloplastikoperationer
Vertebroplastik




HEALTH & REHAB 12.-14.
maj 2009

Af Karin Larsen

I ar blev messen afholdt i Fredericia messecenter,
da man pa skift er i Jylland ell. pa Sjlland.

HEALTH & REHAB, er Nordens stgrste messe
for hjelpemidler, serviceydelser samt pleje — og
sygehus udstyr. Og fra sidste ar af, er man nu
ogsa begyndt at koncentrerer sig mere om vores
&ldre borgere.

Der er utallige af Stande pa sddan en messe, og
som bestemt er et besgg vaerd. Det kan ogsa vare
en god guide for den enkelte bruger at besgge,
hvis man eksempelvis er bruger af kgrestol, hg-
reapparater eller hvad man nu kunne have behov
for at ville vide mere om. Skulle man have brug
for rad og vejledning, findes der ogsa Stande —

Eksempelvis fra DUKH (den uvildige konsulent-
ordning), eller Dansk Handicap forbund.

Som noget nyt, og som fangede min interesse var,
at man for @ldre har gjort det muligt at de ogsa
kan blive frivillige pa forskellige plan, eller selv
vare den som modtager. Der er alt fra feellesspis-
ning, havehjelp, hyggeklub ell. tryghedsopkald. —
ja, mulighederne er uendelige for den som har
lyst og overskud til andre.

Igen i ar, var messen fordelt pa alle 3 dage, og
godt besggt. I alt 7363 fagfolk, brugere og parg-
rende besggte messen.

Selv folk fra gvrige Nordiske lande og det gvrige
Europa, samt besggende fra Asien fandt vejen
frem til HEALT & REHAB. Sa det ma siges, at
det er ved at vaere kendt rundt omkring efterhan-
den.

For mit vedkommende, sa startede messen for
nogle mdr. tilbage. For selve etableringen af vo-
res Stand pa 18 m2, skulle have lidt mgbler. Og
sa skulle vi ogsa have diverse foldere og plakater
indefra SIAELDNE DIAGNOSER, og som Igen i
ar betaler for at Vores, samt gvrige Foreninger
langt bedre, kan fa informationer ud om vores
sygdomme.

Men mandag D. 11/5 kgrte jeg ud med vores for-
eningsmaterialer, og var med til at satte de for-
skellige foldere og andet materiale op pa vores
Stand. Igen var NF- Foreningen pa banen (og
Lene Lind havde staet for udarbejdelse af vores
vagtplan). En fra Porfyriforeningen samt fra Blg-
der foreningen, var med til at ggre vores Stand
rigtig paen. Paraplyerne fra sidste ars Sjeldne dag,
blev ogsa sat op. Karin Persson fra NF, havde
desuden sgrget for blomster og slik for at give et
godt blikfang. Alt i alt, sa fik vi en rigtig pen og
veletableret Stand op og sta.
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I alt repreesenterede vores Stand 10-12 forskellige
Sjeldne Diagnoser, hvilket er flere end de andre
ar. Sa ved at blive med at fortzlle De gvrige AT
DET NYTTER” og gavner, at ville sta frem om-
kring sin sygdom, sa vil flere fa viden og kend-
skab om vores Sjeldne sygdomme.

Selve besggstallet pa vores Stand var overrasken-
de stgrre end de 2 forrige ar. Og endnu bedre er
det, at der Er flere fagpersoner, som kan genken-
de flere af sygdomsgrupperne under SD. Og det
er jo det vi er ude efter — Og med succes!

i

R * 3
FIl-M I S T
." et

Torsdag den 14. maj kl. 17, var messen slut for i
ar. Men takket vaere De gvrige foreninger som var
med til at bemande, samt at vare behjelpelig med
at s@tte op, som at tage vores materialer ned igen,
og folk som mgdte op som aftalt, blev det igen en
vellykket Messe.

Neste ar, vil messen forega i Bella Centret og
2011 i Herning Messecenter.

Med venlig hilsen og pa gensyn.

Til eftertanke
Af Preben Nielsen

- Hvis en kvinde ser en nggen mand i et
vindue, er han blotter.

- Hvis en mand ser en nggen kvinde i et
vindue, er han vindueskigger.

- Hvis en mand arbejder meget og hardt, har
han "aldrig" tid til hende.
- Hvis han ikke gor det, er han doven.

- Hvis en mand bliver forfremmet foran en
kvinde, kaldes det favorisering.

- Hvis en kvinde forfremmes foran en mand,
kaldes det ligestilling.

- Hvis en mand giver en kvinde pa arbejdet
et kompliment, hedder det sexchikane.

- Hvis han ikke siger noget, seetter han ikke
pris pa kvinder.

- Hvis en mand graeder, er han et skvat.
- Hvis han ikke greeder, er han ufglsom.

- Hvis en mand tager en beslutning pa egen
hand, er han mandschauvinist.

- Hvis en kvinde gor det, viser det at hun er
selvstaendig.

- Hvis en mand kan lide at holde sig i form, er
han forfaengelig.
- Hvis han ikke gor det, er han initiativigs og

ligegyldig.

- Hvis en mand keber blomster til en kvinde,
er han ude pa noget.

- Hvis han ikke gor det, er han ikke i stand til
at vise omtanke.

- Hvis en mand er stolt af sin succes, er han
overlegen.

- Hvis han ikke far succes, er han uden
rygrad og ambitioner.

- Hvis kvinden har ondt i hovedet, er hun
treet.

- Hvis manden har ondt i hovedet, elsker han
hende ikke mere.
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Arskursus 2009

Foto: Mogens Brandt Clausen
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Det indeholdt bl.a. noget med opbygning og pyntninglaf lagkage

\- )< |8
Hvilken skal jeg nu smage farst pa? Der var ogsa lige nogle nysgerrige foreeldre!
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Ny scanner kan se forskel

pa knogleskorhed
Af Majbritt Lund - FOKUS

Odense Universitetshospital er blandt de
farste i verden til at undersgge knogler pa
en ny og mere preecis scanner. Man reg-
ner med, at scanneren kan hjeelpe med at
finde varianter af sygdommen.

Som de fgrste i Danmark og blandt de cirka 25
fgrste pa verdensplan har Odense Universitets-
hospital nu faet en extreme CT-scanner, hvor
legerne kan se knoglernes struktur og detaljer, de
aldrig fgr har kunnet se.

“Tidligere tenkte vi, at alle, der havde knogle-
skgrhed, havde den samme sygdom. Men med
den nye scanner kan vi se, om der er forskellige
varianter af sygdommen. Hvis det er tilfeldet,
skal patienterne formentlig behandles forskel-
ligt,” siger overlege, ph.d., Kim Brixen, Endokri-
nologisk Afdeling M.

Han betegner scanneren som at fa det f grste
kompas og tegner dette billede:

”Hvis man vil male, hvor stabilt Eiffeltarnet er,
kan man ggre det op i, hvor meget stal det er lavet
af, men hvis man ogsa forteller, hvordan stalet er
sat sammen, far man et meget mere preacist bil-
lede af, hvad det kan bare. Og det er det, vi kan
med den nye scanner.”

Kim Brixen

-------------------------------

Tidligere taenkte vi, at alle, der havde
knogleskarhed, havde den samme syg-
dom. Men med den nye scanner kan vi
se, om der er forskellige varianter af syg-
dommen. Hvis det er tilfaeldet, skal pati-
enterne formentlig behandles forskelligt.

Den nye scanner vil ggre det meget lettere at un-
dersgge patienternes knoglestruktur.

“Indtil nu har dette veret meget besvearligt, fordi
det har krevet en prgve af knoglen fra hoftebenet,
som udtages ved en lille operation. Og preven
kan kun foretages to til tre gange hos hver patient

1 et helt liv. Desuden tager det efterfglgende cirka
tre maneder at preparere og undersgge vaevsprg-
ven, og det er dyrt i arbejdstimer,” siger han.

Lettere vurdering

”Nar kvinder over 60 ar kommer ind med knogle-
skgrhed, plejer vi at kunne behandle deres syg-
dom pa to forskellige mader. Enten kan vi hjelpe
dem med at holde op med at afkalke, eller ogsa
kan vi hjelpe dem med at genopbygge deres
knogler. Med den nye scanner regner jeg med, at
vi kan blive bedre til at vurdere, hvilken behand-
ling der vil vaere den bedste, og at vi ogsa bliver
bedre til at vurdere behandlingseffekten,” fort-
setter Kim Brixen.

Selv om scanneren star pa Odense Universitets-
hospital, skal l&ger fra Hvidovre Hospital og
Arhus Amtssygehus ogsd arbejde med den.

En extreme CT-scanner bruger rgntgenstraler,
men indebarer ingen risiko for patienten.
Skanneren koster ca. 2 millioner kroner.

Vi begynder med at skere nogle knogler 1 ski-
ver, og sa kigger vi pa dem i scanneren. Bagefter
sammenligner vi det, vi har fundet ud af, med det,
som mikroskopet forteller om knoglerne.

Det er vores facitliste. Og nar vi forhabentligt fin-
der ud af, at scanneren er sa pracis, som vi har
regnet med, begynder vi at undersgge de raske
mennesker, ’fortsetter Kim Brixen.

De raske deles ind i grupper efter alder, for at le-
gerne kan se, hvordan almindelige knogler udvik-
ler sig over et livsforlgb, og herefter begynder de
at sammenligne syge knogler med, hvordan knog-
ler af den alder ville have set ud, hvis personen
havde veret rask.

” Overlzge, ph.d. Kim Brixen, Endokrinologisk Afd.

"Hvis man vil male, hvor stabilt Eiffeltar-
net er, kan man gare det op i, hvor meget
stal det er lavet af, men hvis man ogsa
forteeller, hvordan stalet er sat sammen,
far man et meget mere preecist billede af,
hvad det kan baere. Og det er det, vi kan
med den ny scanner.




Health & Rehab 2009

Af Karsten Jensen

Nordens storste messe for
hjeelpemidler er blevet mindre.

Messegaester, der defilerede forbi pa-
raplyorganisationen Sjaeldne Diagno-
sers stand stoppede ofte op og kon-
staterede, med ordene at "her er der
sjeeldne diagnoser”. Og pa messen
blev de forbipasserende, med et glimt i
gjet, "tilbudt” en sjeelden diagnose. Et
tilbud, der sjeeldent blev taget i mod.
Til gengaeld tog de mange forbipasse-
rende i mod et stykke chokolade og
informationsmateriale.

Health & Rehab-messen, der skiftevis afholdes i
Kgbenhavn og Fredericia fandt i ar sted i Jylland.
Kort tid fgr OI-Magasinets deadline tikkede en
meddelelse ind om, at messen fra og med 2010
skifter navn til Danish Health Forum og femover
ikke lengere vil finde sted 1 Fredericia, men nu er
tilbage i Messecenter Herning igen. I Herning vil
Messen blive arrangeret 1 samarbejde Leder-
Forum og vil formentlig antage en form som da
messen, for ar tilbage, projekterede foredrag,
workshops o.1. for sundhedspersonalet. Messen
differentieres og vil fremover hedde Health &
Rehab nar den finder sted i Bellacentret.

Undertegnede havde vagten som DFOI’s repre-
sentant den 13. maj — og efter endt messevagt pa
Sjeldne Diagnosers stand, var der tid til at ga pa
opdagelser pa messen sammen med et par besty-
relsesmedlemmer, der til lejligheden var sat i
stevne.

Mangel pa biler til Ol’ere

Min bil nermer sig efterhanden sidste salgsdato
og messen er derfor en k&erkommen lejlighed til
at stifte neermere bekendtskab med nogle special-
indrettere. Men hvor messen en gang bugnede af
biler var messen i ar en meget tynd kop te.

Faktisk var Health & Rehab 2009 generelt en
tynd omgang.

Nogle konkurrerende bilindrettere havde slaet
pjalterne sammen og delte en stand! Som én af
udstillerne sagde: 1 forhold til andre messer er
kvadratmeterprisen 3-4 gange sa hgj og normalt
koster en messe os mellem kr. 200-300.000 og de
penge kan vi bruge meget bedre i vores egne ud-
stillingslokaler.”

Finanskrise eller ej, sa er det @rgerligt for hjel-
pemiddelsbrugere, at messen efterhanden ikke
lengere har den betydning den har haft.

Biler og modeller var der — men for OI type III
var der ikke noget interessant at se pa.

Handi Mobil, med hovedsa@de i Herning har suc-
ces med deres styrehjulsstyring fra amerikanske
Aveit og arhusianske Langhgj autoindretning har
efterhanden ogsa succes med deres &kvivalent fra
Paravan — men desvarre havde hverken Handi
Mobil eller Langhgj biler medbragt disse indret-
ninger.

Hvordan stoppes en korestol med 14 km/t

Vak var da ogsa de store flotte og forkromede
stande. Kun Roltec og samarbejdspartneren pa
Sj@lland TA Service samt Etac havde stande, der
lignede p&ne og store messestande.

Etacs stand fik jeg desvarre ikke stiftet n&@rmere
bekendtskab med, men Roltec kunne fremvise de-
res nye kgrestol. Foruden nyskabelsen med blink-
lys kunne man ikke se, at der var tale om en ny
model, men Roltec, som ofte bliver betegnet som
kgrestolenes Mercedes, har imgdekommet et bru-
gerkrav om, at kunne levere et produkt for men-
nesker med en kropsvagt pa op til 150 kg. En sa-
dan vegt krever nemlig ekstra steerk motorkraft
og saledes har Roltec monteret motorer med 400
Watt. Disse motorer kan levere sa meget ydelse,
at tophastigheden nu er oppe pa ca. 14-15 km/t.

Monteres stolen med de helt store daek nar top-
hastigheden op pa 17-18 km/t og giver samme
hastighed som mange mini-crossere, som vel er
hurtigt nok for de fleste. For Kis Holm Laursen,




der ikke har O, var tophastigheden pa 14 km/t i
hvert fald rigeligt og som tilskuer var det et un-
derholdende indslag da hun i farten rabte:
”Hvordan stopper jeg?”

Roltec fremviste ogsa et nyt ekstra lille betje-
ningspanel til justering af sedevip/kip, sedelgft,
ryglen og benstgtter. Pa Roltecs el-stol skal man
normalt ind 1 en menu for at kunne justere disse
aktuatorer, men med det nye lille betjeningspanel
kan justeringen nu forega uden, at styreboksens
menufunktioner skal aktiveres. Brugeren kan der-
med foretage justeringerne under kgrslen.

Roltec plejer at medbringe en helt serlig kgrestol
— altsa noget udseedvanlig og i ar var ingen undta-
gelse. Roltec havde i ar medbragt deres aller for-
ste model fra 1974 — og sikken en forskel der er
pa model 1974 og nyeste Roltec Vision.

El-stole fra Wolturnus

Wolturnus, der fgrst og fremmest er kendt for si-
ne letvagts manuelle kgrestole, havde medbragt
deres nyeste produktserie — elektriske kgrestole.
Samtidig havde Wolturnus ogsa medbragt en pro-
totype og udstilleren lyttede opmearksomt pa re-
daktionens udsendtes gode rad om en affjedret
forbro.

En af de mange fordele ved Wolturnus’ er, at de
producerer stole i alle stgrrelser — ogsa bgrnemo-
deller. Den produktportefglje har man naturligvis
fortsat — selvom der nu kan sattes strgm til.

PlayStation fra kerestolen

Mange jyder, og i serdeleshed Roltec-brugere,
kender AJ Stole i Lysstrup, som ogsa var repre-
senteret pa messen. Da vi lagde vejen forbi AJ
Stoles stand sad en af s@lgerne i en behagelig lz-
nestol og var sver at komme i kontakt med. Med-
arbejderen spillede nemlig Sony PlayStation 3.

Ser man bort fra, at der blev spillet pa en messe,
er der jo ikke noget us@dvanlig i at spille Play-
Station — og sa alligevel... den seedvanlige fler-
knaps konsol var nemlig blevet udskiftet med en
styreboks fra kgrestolsproducenten Vela. AJ Stole
har nemlig i samarbejde med flere kgrestolspro-

ducenter udviklet et system hvorfra brugeren med
joysticket nemt kan betjene computer — og som
noget nyt — en PlayStation.

Endnu virker systemet ikke pa Roltec, der som
bekendt har haft sit eget system i flere ar. AJ
Stole har dog en vision om, at deres nyudviklede
sy-stem skal kunne kommunikere med Roltecs
styreboks om et ars tid, sa ved Health & Rehab
2010, der afholdes i Bella Centret, er det teenke-
ligt, at man kan prasentere systemet til Roltec.

Arets hjeelpemiddel

Hje@lpemidlet Memo Planner fra firmaet FI Dan-
mark i Hillergd er netop blevet karet som Arets
Hjalpemiddel 2009 pa Health & Rehab 2009.

Prisvinderen er en digital kalender, der er udvik-
let for mennesker, som har vanskeligt ved at hu-
ske aftaler og planlegge og strukturere deres

hverdag, bl.a. demente og udviklingshemmede.

Memo Planner presenterer dagen som en tids-
linje bestaende af punkter, sa brugerne kan se,
hvor langt henne pa dagen de er. Aftaler og gg¢-
remal kan praesenteres som billeder og med tale,
og den digitale kalender kan ogsa inddrage
internet og SMS.
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Handi Mobil indretter igen

kassevogne
Af: Karsten Jensen

Feerdselsstyrelsen stoppede for
karestole i kassevogne

Handi Mobil, samt andre bilindrettere, stod i vin-
teren pludselig med et stgrre problem da Statens
Bilinspektion ikke ville godkende deres special-
indrettede biler i synshallen. Men nu er Hand
Mobils gulvudskering pa Ford Transit, Citroén
Jumper og Fiat Ducato godkendt.

Det hele begyndte da et nyt og uvarslet dokumen-
tationskrav fra Ferdselsstyrelsen i efteraret 2008
satte en brat stopper for alle firmaers bundudske-
ringer som synshallerne ikke ville godkende.
Dokumentationskravet sendte chokbglger i bran-
chen. Begrundelsen var, at bundudskaringen ud-
gjorde sa vasentlig en ombygning af bilens kon-
struktion, at bilens karosseri ikke l&ngere var sta-
bil nok.

I praksis betgd det, at en del kunder matte se de-
res nye bil vasentligt forsinket. Nogle kunder
matte endda overveje, om de skulle kgbe en stgr-
re og dyrere bil for at fa hgjde nok pa kgrestols-
pladsen foran, hvad enten de var passager eller
forer.

Handi Mobils konstruktion har varet til vurde-
ring hos Ford-fabrikkernes teknikere bade i Eng-
land og Tyskland. Teknikerne har fundet kon-
struktionen i orden og veldokumenteret.

Ligeledes har Citroén og Fiat godkendt bundud-
skaeringen. Det er ikke mindst styrken i Handi
Floor, et aluminiumsgulv, der har vaeret medvir-
kende til blastemplingen af bundudskaringen.
Handi Mobil forteller i en meddelelse: "Nu kan
vi igen levere biler med bundudskaring, hvilket i
mange tilfalde er billigst egnede lgsning.”
Bundudskaringer foretages for at give mere
hgjde foran 1 bilen og bedre udsyn gennem
forruden for de kunder, der sidder relativt hgjt i
en kgrestol under kgrslen.

Handi Mobil, med afdelinger 1 Ribe, Aalborg,
Kgbenhavn og med hovedsade taet pa
Messecenter Herning er Danmarks stgrste

specialindretter. Foruden indretning af
invalidebiler foretager firmaet blandt ogsa mange
indretninger for vognmands- og
hyrevognsbranchen.

Flere medlemmer af DFOI har faet indrettet biler
hos Handi Mobil.

Motor- og kabinevarmer

Med en motor og kabinevarmer kan brugere, der
ikke har mulighed for at na op til forruden pa bi-
len, let afise ruderne.

Motor- og kabinevarmeren opvarmer bilens mo-
tor og herefter kabinen, hvorefter isen fra ruderne
smelter. Ofte vil der vare behov for ekstra strgm-
kapacitet, for at bilens batteri ikke skal tappes for
strgm.
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OIFE-ungdomsweekend pa

Pindstrup Centeret
Af Mads Dyreberg Haldrup

Igennem langere tid har vi fire unge, Michael,
Morten, Rune og jeg, gaet med idéen om at samle
unge med Ol fra hele Europa i Danmark. Vi har
jo med god stgtte fra bestyrelsen tidligere veret i
bade Holland, Frankrig og Spanien, sa alle var
enige om, at det nu var os der skulle vere arran-
ggrer. Vores idéer udmgntede sig i et weekend-
ophold pa Pindstrup Centeret i august sidste ar.
Der kom andre deltagere fra bade Norge, Tysk-
land, Holland og Belgien. Langt de fleste benyt-
tede lejligheden til at holde en uges ferie i Dan-
mark. Alle var kommet til Pindstrup 1 egne biler
pa nar de norske, der kom med fly.

Fredag aften gik med ankomst, middag og at lere
hinanden at kende. Jeg havde medbragt min Nin-
tendo Wii, som er en spillemaskine, der kobles til
fjernsynet og sa spiller man ellers selv med egen
krop i bade tennis, baseball og golf etc. Maskinen
var til stor morskab for alle, is@r holl&nderne og
tyskerne.

Medema havde pa forhand sendt to crossere til
Pindstrup, som vi frit kunne benytte fredag aften
(og nat) og lgrdag formiddag.. De blev brugt af
stort set alle og var et stort hit. Det var virkeligt
en ’gjen-abner’ for dem, som ikke for havde prg-
vet en Mini Crosser.

Lgrdag klokken 9 kom Jette Therkelsen fra Me-
dema og gav en prasentation af crosserne. Hun
gav den fgrst pa dansk og derefter pa engelsk. Det
var meget uformelt og Jette var rigtig god.
Efterfelgende sagde hun til os, at hun virkeligt
havde nydt at vaere der. Hun synes, at vi var nogle
skgnne unge mennesker. Dér kunne vi jo ikke an-
det end at give hende ret. Michael havde to manu-
elle kgrestole med, som Panthera havde stillet til
radighed. Igen var det holl&nderne, som brugte
dem flittigst. Derfor stor tak til Jette Therkelsen
fra Medema og Jgrn Kristensen fra Panthera.

Omkring klokken 12 kgrte vi alle ud til Kattegat
Centeret i Grena. Rune havde pa forhand lavet en
aftale med dem. Det sa ud til, at alle hyggede sig
derude. Pindstrup Centeret havde givet os tre sto-
re kasser med sandwich, juice, gulergdder og
agurker 1 skiver, kaffe og kage med, som vi ngd
udenfor i solen ved siden af s@lerne. Rune og
Preben havde skaffet T-shirts med logo til alle, sa
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vi lignede en stor skoleklasse pa Kattegat Centret.
Der var utroligt mange mennesker for at se pa fi-
skene dén dag, sa T-shirtsene gjorde det nemmere
for os at holde styr pa alle. Preben skal have stor
tak for hjelpen med T-shirts.

Ca. klokken 16.30 var vi igen tilbage 1 Pindsrup.
Folk var nu rigtigt ved at kende hinanden, sa der
var god og oplgftet stemning hele lgrdag aften og
langt ud pa de tidlige morgentimer.

Sendag var der stor og lekker brunch mellem 9
og 11, hvilket folk var meget begejstret for. Efter
brunchen pakkede folk stille og roligt og vendte
snuden mod deres hjemlande.

I Igbet af weekenden udtrykte samtlige deltagere
stor begejstring for arrangementet.. Inden afrejsen
sendte vi papir rundt, hvor vi opfordrede folk til
at komme med positiv og negativ feedback pa
weekenden. Det varmede virkeligt, da folk kun
havde positivt at sige om arrangementet.

Efter at vere kommet hjem snakkede vi danske
drenge sammen igen. Vi var alle enige om, at vi
aldrig har oplevet sa god service, som vi fik fra
personalet pa Pindstrup Centeret. De var yderst

hjelpsomme og virkeligt gode til at reagere pa
vores gnsker og behov.

Stor tak til de praktiske hjelpere, Niels og Jakob,
og sygeplejerskerne Mathilde og Kathrine.

Vi vil ogsa gerne sige meget, meget stor tak til
bestyrelsen, som gjorde det her muligt. Speciel
stor tak til Niels Christian, som har varet en
vardifuld sparringspartner under hele forlgbet
med planlegning af arrangementet.

Efterfglgende har der veret en del kommunika-
tionsbrister med Pindstrup Centret ifbm. regning
for weekenden, som der heldigvis er kommet styr
pa efter Hans Martien og Niels Christian tradte
til. Vi, Rune, Michael og jeg beklager meget at
denne misforstaelse er opstaet med Pindstrup. Vi
har derfor ogsa leert af vores erfaring, at et sadan
arrangement kraver ngje planlegning, tilrette-
leegning, juridisk korrekt kontraktindgaelse, bin-
dende aftaler og sidst, men ikke mindst, TID! Det
har dog ikke taget gejsten fra os, is@r efter alle de
gode tilbagemeldinger vi har modtaget fra de
udenlandske deltagere. Vi glader os derfor til at
arrangere et lignende arrangement igen, selvom
der nok lige skal ga lidt tid ©
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Vi ses pa GROTO

Kaere tilmeldte!

Til orientering; s& har én norsk familie ikke
tilbagesendt den bindende tilmelding og en
svensk familie har meldt fra, men her stod en
anden pa ventelisten. Dvs. der deltager totalt
8 danske og 6 svenske familier = 50 pers.
(27 voksne og 23 barn/unge).

Der er sggt tre fonde. Ved deadline var der
positivt svar fra Oticon (25.000 DKK) og fra
Clara Lachmanns (30.000 SEK) - Dvs. ca.
46.700 DKK - som fgrst og fremmest skal
daekke for barn/unge under 18 ar og felles
arrangement.

Alle vil primo juli fa tilsendt bl.a. deltagerliste,
hvor | skal bo, kerevejledning og sejlplan for
feerge til Groto.

Mange hilsner og pa gensyn,

Preben

TIf.: (+45) 4468 4223 Mobil: 2873 4958
E-mail: post@bmsi.dk

Voksenkursus
Den 4.-6. september 2009

Skal i ar, som nogle gange tidligere,
afholdes pa:

FUGLSANGCENTRET
@& Hotel, kursus- og konferencecenter

DANSK BLINDESAMFUND
Sondermarksvej 130 - T000 Fredericia

TIE 76 2021 00 . Fax 76 20 21 80 - E.mail fuglsang@ dkblind, dk

Programmet er endnu ikke fastlagt
og udsendes senere sammen med
tilmelding.

Der bliver formentlig ogsa tid til en tur
ud i det "bla” med liftbus, hvor vi skal
se? Turen er endnu ikke fastlagt, men
det forventes som vanlig, at vi far en
rigtig hyggelig sendag formiddag.

Husk at notere datoen for
voksenkursus i din kalender
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Norsk Forening for
Osteogenesis Imperfecta
30 ar

Af Preben Nielsen

Weekenden f@r dette OI-Magasin skulle afleveres
til tryk, vendte Alex Holm Petersen og underteg-
nede hjem fra Norge, hvor vi havde varet til OI-
Norden mgde og ved samme lejlighed deltaget i
fejringen af den norske (NFOI) forenings 30 ars
fgdselsdag/jubilezum, begge dele blev afholdt pa
den norske legeforenings hotel og konference-
center SORIA MORIA pa Holmenkollen ovenfor
Oslo.

DFOI ville jo meget gerne give NFOI en gave 1
anledning af dennes 30 arsdag og et af bestyrel-
sens medlemmer fik ideen, at de eventuelt skulle
have noget LEGO, som de norske bgrn kunne
lege med ved deres mgder.

LEGO blev kontaktet og de sponserede uden for-
behold to “pakker” (1 almindelig og 1 Dublo).
Er der egentlig nogen der er klar over hvor meget
16 kilo LEGO fylder? Nej vel, men jeg kan for-
telle det faktisk er lig med 2 lidt uhandige flytte-
kasser.

Kasserne blev ekstra “forsvarligt” tapet og surret
med flere omgange sejlgarn og medtaget som ba-
gage. Ved indtjekning blev begge kasser merket
med specieltape, men de gav alligevel en del ner-
vgsitet ved bagagebandet i Oslo, da vi havde faet
vore kufferter og kasserne sa ikke kom. Der holdt
nemlig en bus og ventede pa os. Det viste sig sa,
at kasserne var indgaet pa et helt andet band sam-
men med anden speciel bagage. Det havde de lige
glemt at fortelle.

Mine ord mellem For- og Hovedretten

”Forst skal jeg hilse til alle fra DFOI og sige tak
for, at vi matte komme her i dag og veere med til
at fejre NFOI.

30 ar er for mange nar de skal se fremad lang tid,
men ser de tilbage, er det vel egentlig bare deres
teenagear der hermed afsluttes.

I den forgangne tid er meget heldigvis blevet
bedre nar vi taler behandling af personer med

OlI, men et stort gpnske mangler endnu for en af
madlscetningerne for det nordiske samarbejde er
opfyldt, at det for personer med Ol skal blive mu-
ligt at fa behandling i det land hvor den bedste
kompetence og storste erfaring findes.
Forhabentlig lykkes dette en dag.

Med disse ord gnskes NFOI og dermed alle fore-
ningens medlemmer hjertelig tillykke med de for-
ste 30 dr og pa vegne af DFOI har jeg ceren af at
overreekke en gave, sponseret af et dansk firma,
som ikke alene NFOIs styre, men ogsd forenin-
gens ungdom kan bruge i opbygningen af tiden
fremover”.

Samtidig overrakte vi 2 store sekke med pasyet
NFOI logo og arstal til opbevaring og transport af
legoklodserne.

Stor tak til Edith (Maries mormor), for arbejdet
med sxkkene. Et rigtig flot resultat.

En stor tak skal der selvfglgelig ogsa tilga LEGO
for det flotte sponsorat.

Jeg skal lige hilse og sige, at gaven vakte ret stor
jubel blandt de over 130 festdeltagere da kasserne
blev pakket ud under middagen og ikke mindst
sekkene blev modtaget med glade.

Det skal ogsa tillaegges, at der ikke gik en time
for alle 16 kilo var taget vel i brug af bgrnene.




L Sjeeldne Diagnoser

Center for Sjeeldne Sygdomme
fik besog fra Bruxelles

Mandag den 23. februar 2009 havde Sj®ldne
Diagnoser arrangeret, at Europa-parlamentariker
Britta Thomsen (S) besggte Center for Sjeldne
Sygdomme ved Skejby Sygehus. Her kunne
Britta Thomsen, der bl.a. sidder i parlamentets
forskningsudvalg, ved selvsyn se, hvordan der
arbejdes med sjeldne sygdomme i Danmark.
Besgget var et led i de aktiviteter, der finder sted i
forbindelse med den internationale Sjeldne-dag
2009.

Britta Thomsen fik en rundvisning i centres loka-
ler og mgdte ogsa en familie, der kom til kontrol
pa centret. Laeger og sygeplejersker udviste stort
engagement, og familien var glad og godt tilfreds
med at komme pa centret.

Et led i besgget var ogsa en rundbordssamtale,
hvor overlege Stense Farholt, dr.med. John
@stergaard og sygeplejerske Helle Vinther disku-
terede forskellige forhold omkring sjeldne syg-
domme med Britta Thomsen. Ogsa Sjaldne Diag-
nosers direktgr, Lene Jensen, deltog i diskussio-

nen.

Britta Thomsen og overlzeege Stense Farholt under
madet pa Center for Sjeeldne Sygdomme, Skejby
Sygehus.

Lagerne pa centret havde en gnskeseddel til,
hvordan fremtiden skal tegne sig:

¢ Der er brug for flere hender og hoveder, sa
mange flere kan fa tilbuddet om at blive
behandlet og fulgt pa centret. Det er ogsa
pakravet, at der etableres bedre forhold for
voksne, sj@ldne patienter, idet centret har
udgangspunkt i bgrneafdelingen.

e Der er brug for en stgrre tverfaglighed pa
centret, idet fx neuropsykologi og padagogik
er efterspurgte fagligheder, bl.a. til
radgivning af andre afdelinger/instanser i
sundhedsvasenet, institutioner m.v. Der bgr
skabes bedre vilkar for opsamling og
videreformidling af viden.

e Der er ogsa brug for mere tid til forskning og
for mere samarbejde.

Lene Jensen mente, at en national handlingsplan
for sjeldne sygdomme vil vare den rigtige ram-
me 1 forhold til at realisere disse gnsker.

Britta Thomsen papegede i rundbordssamtalen, at
der er ekspertise og forskningsmidler at hente pa
EU-niveau, og at det er muligt at fa hjaelp til at
komme i betragtning ved uddeling af midlerne.
Britta Thomsen stod endvidere til lyd for, at
sjeldne sygdomme er et oplagt samarbejdsom-
rade for EU, fordi patienterne er fa og deres syg-
domme komplicerede. Britta lovede at undersgge,
hvilken status sjeldne sygdomme kan fa i kom-
mende forskningsprogrammer, og l&gerne blev
inviteret til at kontakte Britta direkte, hvis de fik
behov for dette.

Der var saledes tale om et udbytterigt besgg, hvor
deltagerne ngd godt af hinandens viden og erfa-
ringer.

Debatindlaeg i Jyllands-Posten

I anledningen af Sj@ldne-dagen 28. februar 2009
havde formand for Sjeldne Diagnoser, Torben
Grgnnebak, et debatindlag i Jyllands-Posten.

EU samler indsatsen

Forestil dig en stgrre dansk provinsby — udeluk-
kende befolket af mennesker med sjeldne syg-
domme og handicap. Og forestil dig mere end 15
mio. europ&ere, alle med en sjelden lidelse. Det
er et hgjere antal, end adskillige medlemsstater af




EU kan prastere 1 indbyggertal.

Alligevel er det ikke en patientgruppe, der nyder
stor opmarksomhed. Det skal der ggres noget ved
- Igbende.

Derfor dumper der i dag et brev ind ad postkassen
til samtlige 88 habefulde danske kandidater til
Europa-Parlamentet i anledningen af den interna-
tionale Sjeldne-dag. Budskabet er klart: Sjeldne
sygdomme er et oplagt samarbejdsomrade for
EU.

Selv om det samlede antal af sjeldne patienter er
stort, dekker det over 5.000-8.000 diagnoser. Det
betyder, at ekspertisen inden for den enkelte syg-
dom er begranset. Derfor kan det ofte vare lenge
at fa stillet en korrekt diagnose, sa behandling
kan begynde. Hvis der da er nogen behandling.

For hvem vil investere forskningskroner i at ud-
vikle en pille, der kun kan havne i ganske fa mun-
de?

Den enkelte patientgruppe synes meget lille, is@r
nar man ser den fra nationalt perspektiv. Derfor er
der stort udbytte af samarbejde pa tvers af lande-
grenser.

Systemet virker

Faktisk er EU gaet foran, nar det gaelder om at
opmuntre til udvikling af ny medicin til sjeldne
sygdomme og handicap. I 2000 blev der indfgrt et
system, som stgtter forskning og udvikling af le-
gemidler til sjeldne sygdomme. Det er en succes
med knap 50 praeparater som resultat.

Ogsa pa andre omrader er der store europaiske
ambitioner. Gennem en rekke projekter kortleg-
ges den sjeldne ekspertise, og forskningen frem-
mes. Man forsgger at udvikle en model, der gger
udvekslingen af viden og mobiliteten over lande-
grenser for patienter og behandlere.

De store ambitioner understreges af, at EU-kom-
missionen netop har udgivet en sakaldt meddelel-
se om sjeldne sygdomme, og den er fyldt med
positive tiltag. Ogsa EU's sundhedsministre er pa
vej med anbefalinger. EU er saledes bevidst om,
at sjeldne sygdomme er et oplagt samarbejdsom-
rade.

At kunne treekke pa andre landes ekspertise giver

udgangspunkt for bedre behandling af sjeldne pa-
tienter - ogsa de danske.

EU er langt foran Danmark pa omradet, sa mange
danskere pa tveaers af EU-holdning bgr kunne til-
slutte sig EU's initiativer pa dette felt.

Vi forventer os ganske meget af det nyvalgte par-
lament. Derfor haber vi, at kandidaterne leser vo-
res brev - ngje. Og at de tager budskabet til sig:
Europaisk samarbejde skal handle om menne-
skers vilkar, og sjeldne sygdomme er et oplagt
samarbejdsomrade.

Ny formand i Sjeeldne
Diagnoser

Paraplyorganisationen Sjeldne Diagnoser har faet
ny formand. Pa representantskabsmgde 21. marts
2009 tradte den nu tidligere formand for Sjaldne
Diagnoser, Torben Grgnnebak, som varslet tilba-
ge. Som ny formand blev valgt Birthe Byskov
Holm, der ligesom Torben Grgnnebak var med
til at grundlegge Sjeldne Diagnoser (Det tidlige-
re KMY). Birthe Holm har varet nestformand i
organisationen siden begyndelsen.

Birthe Holm er uddannet advokat. Hun har gen-
nem mange ar ogsa varet sterkt engageret i fri-
villigt arbejde for mennesker, der lider af sjeldne
sygdomme og handicap. Udover formandsposten
i Sjeldne Diagnoser fungerer Birthe Holm ogsa
som nastformand i Dansk Forening for Osteoge-
nesis Imperfecta og som formand for Center for
Sma Handicapgrupper. Desuden er hun patientre-
prasentant og nastformand i COMP (Committee
for Orphan Medicinal Products), som er en komi-
té under det europ®iske legemiddelagentur, der
bl.a. behandler ansggninger om, hvornar et medi-
cinalt produkt kan fa status som et sakaldt Orphan
Drug.

Om selve posten som formand for Sjeldne Diag-
noser udtaler Birthe Holm:

”Jeg gleder mig til det. Jeg gleeder mig til sam-
arbejdet — bade med medlemmerne, sekretariatet
og samarbejdspartnerne. Sjeldne Diagnoser er
naet langt, men der er stadig meget at ggre for at
sikre bedre forhold for mennesker med sjeldne
sygdomme og handicap.”




Birthe Holm kan kontaktes pa mail
bbh@advoteam.dk

Nyt forretningsudvalg

Pa repreesentantskabsmgdet blev der ogsa valgt
nyt forretningsudvalg:

- Birthe Byskov Holm, n@stformand for Dansk
Forening for Ostegenesis Imperfecta

- Christian Rothe, formand for
Crouzonforeningen i Danmark

- Liselotte Wesley, formand for Dansk Forening
for Tubergs Sclerose

- Lerke Olsen, foreningsvejleder i Dansk
Forening for Neurofibromatosis Recklinghausen
- Lars Bo Warnish, formand for Angelmanfore-
ningen i Danmark

Suppleanter:

- Birthe Persson, bestyrelsesmedlem i Dansk
Forening for Albinisme

- Marietta Rytter Larsen, bestyrelsesmedlem i
Fabry Patientforening Danmark

Sjeeldne Diagnoser er en sammenslutning af 36
foreninger for familier med sjeeldne sygdomme og
handicap.

SUDOKU nr. 2 - 2009
Lasning pa opgaven side 8

6|7[1]|[s]alo][3]2]5
gl2ol[3l[6]5][a]1]7
a[3s]|[2]7]1][o]6]s
ol1[al[7]l5]2][8]|3]6
3[5[e|[olls]a]2]7]1
2(87lel[1]3][5]9]4
5[olsl[1]2]6l[7]4]3
1[a]3][5]9]7][6]8]2
7(62]|[4a]3]s8][1]5]9

Klokken

Hvad er klokken spgarger du

kvart over naermeste fortid

et par minutter i fremtiden

langt over den tid

da bgrnene var sma

og det var langt over deres sengetid
langt over Bro Bro Brille

hvor klokken konstant var elve

Klokken er ikke en klokke

den er mange

den er ét

klokken er en slavepisker
klokken er en frelsende engel
klokken er en klovn

klokken er maske et kvarter foran
klokken kan man ikke regne med
klokken regner ikke med tiden
klokken er ligeglad med tiden
klokken undergaver tiden

som myrelgven pa bunden af sit sandkrater
hvor travle myrer skrider ned

Klokken er et lgftet gjenbryn

en finger pa laeben

et kys pa den traette pande

klokken er naesten ingenting

klokken er kun lidt i os

sa leenge vi gir os god tid til hinanden.

* Benny Andersen
fra "Tiden er Storken”

DEADLINE

for naeste nummer
af OI-MAGASINET
er 15. september

BEMZAERK: Ny adresse




Sma korte nyhedsklip fra

@] Sjzeldne Diagnoser

Af: Preben W. Nielsen

Ny formand i Danske Patienter

Pia Christmas-Mgller er udnavnt som ny for-
mand for paraplyorganisationen Danske Patien-
ter. Sjeldne Diagnoser er ligesom 13 andre orga-
nisationer medlem af patientforeningen, der 1 alt
rummer 750.000 medlemmer.

Direktivforslag om patientrettigheder

I EU er et forslag til direktiv om patienters rettig-
heder i forbindelse med graenseoverskridende
sundhedsydelser under behandling. Kommissio-
nen har fremsat det, og nu er forslaget med en
rekke @ndringsforslag vedtaget i parlamentet. En
af diskussionerne har vaeret, om patienter skal ha-
ve ret til at velge behandling i udlandet, selvom
den pagzldende behandling ikke tilbydes i hjem-
landet. Med Europaparlamentets @ndringsforslag
indeholder direktivet nu fglgende formulering:
”Patienter, der lider af sjeeldne sygdomme, bor
have ret til at ggre brug af sundhedsydelser i en
anden medlemsstat og til at fa udgifterne hertil
godtgjort, selv om den pdageeldende behandling
ikke indgar i de ydelser, som er omfattet af lov-
givningen i forsikringsmedlemsstaten.” Det vil
vare et meget stort fremskridt for sjeldne pati-
enter i Europa! Vi ved endnu ikke om direktivet
kan vedtages af EUs ministre — eller hvornar —
men vi fglger sagen taet!

Stadig storre opmaerksomhed om sjeeldne
diagnoser

I anledningen af Sjeldne-dagen d. 28. februar
2009 sendte Sjeldne Diagnoser et brev ud til alle
kandidater til Europaparlamentet. Formalet med
brevet var at ggre opmarksom pa, at sjeldne syg-
domme er et oplagt samarbejdsomrade for EU. Vi
kan nu se, at budskabet spredes rundt i hele lan-
det. Karsten Skawbo-Jensen, kandidat til Europa-
parlamentet for Konservative og formand for Pa-
tientforeningen Danmark, havde den 14. april et
leeserbrev i Arhus Stiftstidende, hvor han satte
fokus pa sjeldne patienters mobilitet i EU.
Samtidig har Sofie Carsten Nielsen, kandidat til
Europaparlamentet for Radikale Venstre, lanceret

en 1dé om 10 europaiske supersygehuse for
sjeldne patienter.

Nye attraktioner i Maerkeordning for
tilgeengelighed

Foreningen Tilgengelighed for Alle (FTA) gar
det gennem Markeordningen for Tilgengelighed
nemmere for danskere med bevagelseshandicap
at rejse frit omkring i landet. Attraktioner, restau-
ranter m.v. kan sgge om at fa mearket, der er en
kvalitetskontrol af dem som et tilgengeligt sted
for alle. 1 2008 har der varet en massiv tilgang til
markeordningen, hvorfor den nu rummer endnu
flere attraktioner, bl.a. Djurs Sommerland og en
rekke museer 1 Kgbenhavn.

Genterapien begynder at virke

Etisk Rad bringer i deres seneste udgave af "Nyt
om bioetik’ gode nyheder om genterapiens virke.
De kan blandt andet berette, at italienske forskere
har formaet at give otte ud af 10 bgrn med den
sjeldne sygdom SCID en hverdag uden behand-
ling for sygdommen.

Politiken bragte i uge 16 en artikel om samme
emne.

DUKHsen saetter fokus pa foraeldre med
handicap

Den Uvildige Konsulentordning pa Handicapom-
radet, DUKH, er netop udkommet med temaheef-
tet DUKHsen april 09. Heri satter de fokus pa
foreldre med handicap.

Sundhed.dk har skiftet udseende
Sundhedsportalen sundhed.dk har i fordret 2009
gennemgaet en stgrre renovering.
Informationerne og mulighederne pa portalen er
de samme, men er nu tilgeengelige pa hjemme-
siden i et mere brugervenligt format.

Brugerundersggelse i EuroGenGuide
EuroGenGuide er et europisk projekt, som blev
startet i januar 2007 og slutter med udgangen af
2009. Projektet har til formal at give information
om genetiske tests og undersggelser til patienter
og pargrende i hele Europa.

For at fa det optimale ud af projektets sidste halve
ar har holdet bag EuroGenGuide lavet et spgrge-
skema, hvor de gnsker at fa tilbagemeldinger om,
hvordan deres hjemmeside fungerer.
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CIRIUS

Kaere alle potentielt interesserede i
udveksling af seniorfrivillige
mellem Danmark og et andet
europeisk land.

Jeg har veret i kontakt med Center for frivilligt
socialt arbejde i Odense med henblik pa at videre-
formidle information om de nye europaiske ud-
vekslingsmuligheder for senior-frivillige over 50
ar - 'Grundtvig Senior Volontgrprojekter',
som CIRIUS administrerer.

Der fik jeg e-mailadresser til en rekke foreninger
og organisationer inden for det sociale- og sund-
hedsmassige omrade, som disse projekter kunne
vare interessant for, og til 'frivilligcentre', dvs.
centre som blandt andet formidler kontakt mellem
lokale foreninger og borgere i en kommune eller
et lokalomrade. Derfor modtager I denne mail.

Grundtvig Senior Volontgrprojekter er en EU-
ordning og er nyt her 1 2009.

Ansggningsfrist er 31. marts 2009
(Neeste frist er samme dato i 2010)

Projekterne gar i korthed ud pa, at organisatio-
ner/institutioner, som arbejder med frivillige i
Danmark, har mulighed for at udveksle 2-6 fri-
villige/volontgrer, som er over 50 ar, med en or-
ganisation/institution inden for frivilligfeltet 1

et andet europeisk land.

Udvekslingen skal forega i perioden
1. august 2009 - 31. juli 2011.

I skal selv have solid kontakt til den europaziske
institution/organisation, som vil vare jeres part-
ner i projektet. 31 europaiske lande er med i ord-
ningen (de 27 EU-lande + Norge, Island, Lichten-
stein og Tyrkiet).

Om projekterne, tilskuddenes stgrrelse osv. kan
du laese mere pa CIRIUS' hjemmeside:
http://www.ciriusonline.dk/Default.aspx?ID=102
22

Venlig hilsen

Annemarie Holm
International radgiver

CIRIUS
Fiolstrede 44
DK-1171 Kgbenhavn K

TIf: (+45) 3395 7000 - Dir. tlf.: (+45) 3395 7081
Fax: (+45) 3395 7001
Email: ah@ciriusmail.dk - www.ciriusonline.dk

Modtag gratis e-nyheder fra CIRIUS
http://www.ciriusonline.dk/Default.aspx ?2ID=664

CIRIUS er en statslig styrelse, der bidrager til
at styrke Danmarks position i det globale
samfund ved at fremme uddannelsernes in-
ternationalisering, interkulturel forstaelse,
integration og globalt udsyn. Det gor vi ved
bl.a. gennem administration af EU-program-
mer inden for isaer uddannelse og kultur.

Tilbud til DFOl medlemmer

Landsforeningen for Marfan Syndrom invite-
rer til koncert med Etta Cameron - Sgndag
den 25. oktober 2009 kl. 16.00 i Fraugde
Kirke, 5220 Odense SQ.

Se ogsa efterfolgende indbydelse.

Billetter til koncerten kan bestilles pa
marfan@marfan.dk.

Prisen er 150,- kr. stk.
Ved bestilling opgives et kontonummer,
hvortil pengene kan indbetales.

Overskuddet fra arrangementet tilfalder
Landsforeningens radgivningsarbejde.




Landsforeningen for Marfan Syndrom

Protektor: Etta Cameron.

Indbydelse

Maj 2009

OPLEV EN WEEKEND MED ETTA CAMERON
23.-25. oktober 2009 i Odense

12007 havde Landsforeningen for Marfan Syndrom den glede at synge med Etta Cameron, Landsfore-
ningens protektor, 1 en hel weekend. Denne weekend var en meget stor succes, og Etta har endnu engang
stillet sig vederlagsfrit til radighed. Vi har derfor den store glaede igen at kunne invitere til en weekend
med Etta Cameron. Vi skal synge sammen med Etta en del af weekenden og afslutte med en gospelkon-
cert sgndag eftermiddag, hvor vi deltager som kor til nogle af sangene.

Workshoppen finder sted pd Dalum landbrugsskole, Landbrugsvej 65, 5260 Odense S. www.dalumls.dk.
Koncerten finder sted sgndag d. 25. oktober kl. 16 i Fraugde Kirke, 5220 Odense S@.
Overskuddet fra arrangementet tilfalder Landsforeningens radgivningsarbejde.

Program:

Fredag 23. oktober
KI. 16.30 — 17.30 Ankomst
Kl. 18.00 — 19.00 Aftensmad
Kl. 19.30 — 22.00 Workshop med Etta Cameron
KI. 22.00- Aftenkaffe

Lordag 24. oktober
Kl. 8.30 — 9.30 Morgenmad
K1. 9.30 — 12.00 Pa egen hand i Odense.
Kl. 12.00 - 13.00 Middagsmad
Kl. 13.15 - 17.00 Workshop med Etta Cameron med pauser og kaffe
KIl. 18.00 - 19.30 Aftensmad
Kl. 19.30 — 22.00 Workshop med Etta Cameron
Kl. 22.00 - Ost og rgdvin

Sondag 25. oktober
Kl. 8.00 — 9.00 Morgenmad.
Kl. 9.00 - Frit samver eller felles aktivitet. Ngglerne afleveres senest kl. 9
Kl. 12-13 Middagsmad.
Herefter kgrsel 1 egne biler eller felles transport til Fraugde (10 min)
Kl. 13.30 — 14.30 Korprgve. Herefter kaffepause i preestegarden indtil
KI. 16.00 koncert
Hjemrejse efter koncerten

Hvem kan deltage?

Vi har den glede at kunne invitere medlemmer af Landsforeningen for Marfan Syndrom, andre forenin-
ger fra Sjeldne Diagnoser, Hjerteforeningens bgrneklub samt andre interesserede til denne spandende
weekend. Alle unge fra ca. 11 dar og voksne i alle aldre er velkomne. Det forventes at de yngre deltagere
kan klare sig selv, da vi ikke har hjelpere med til disse, men vi haber naturligvis at foreldrene ogsa vil
deltage. Det er ikke et krav, at man kan synge rent — man skal blot have lyst til at synge_




Pris:
Vi er i gang med at sgge en reekke fonde for at fa en deltagerpris sa billigt som muligt. Der er fglgende
muligheder for deltagelse:

A. Der betales et deltagergebyr pa 250,- kr. For kost og logi betales kr. 600,- dvs. den fulde pris er 850, -
kr. Enkeltvaerelse koster 150,- kr. ekstra.

B. Der er mulighed for kun at deltage i workshoppen fredag og Igrdag samt korprgve og koncerten, men
uden overnatning og forplejning mod en betaling af kr. 400. Forplejning under workshoppen er dog incl. i
prisen bl.a. aftensmad Igrdag, eftermiddags- og aftenkaffe.

C. For unge under 18 ar med Marfan Syndrom og deres spskende under 18 ar er der ingen egenbetaling.
Der er ikke mulighed for transportgodtggrelse.

Tilmelding og betaling.

Tilmelding sendes til Bodil Davidsen, Tamsborgvej 1, 2. th. 3400 Hillergd eller marfan @marfan.dk
senest 30. august. Det er muligt at sende tilmeldingen pr. e-mail under foruds@tning af at alle

spgrgsmal besvares. Der er plads til ca. 50 overnattende deltagere, sa "fgrst til mglle” Indbetaling finder
sted senest 30. august til Mogens Buhelt, girokonto 884-0962 (reg 1551) eller Danske Bank, Brgnshg;j
afd. reg. 3186 konto 4707 80 93 53 med tydelig angivelse af navn.

Billetter til koncerten kan bestilles hos Bodil. Pris 150,- Deltagerne i workshoppen skal ikke kgbe
billetter. Ved tvivlsspgrgsmal er du velkommen til at kontakte Bodil pa tIf. 48 26 36 52 bedst mellem k1. 9
og 11 pa hverdage. Deltagerbrev vil blive udsendt i begyndelse af oktober. Ved spgrgsmal om szrlig
forhold pa Landbrugsskolen, bedes I kontakte kursuscentret direkte.

Mange hilsener og pa gensyn

Bodil Davidsen
Sekretariatsleder / socialradgiver

Bindende tilmelding til workshop med Etta Cameron.

Navne pa VOKSNE delfaEIe ....cuvuieiuiiieiniiiaieiiieetetersasetessscasessssnsessssnsessssssessssnsessssssnsssssnns

Vi gnsker at deltage med fuldt ophold (850 kr.) ja .......... Enkeltverelse (+150,- kr.) ja ..........

Vi gnsker kun at deltage i workshoppen (400 kr.) ja .................

Vi gnsker ekstra billetter til koncerten (150 kr.) antal .............. (betales sammen med deltagergebyr)
Vikommeribil ....ccccooveiiniiiniiinnnnnnn offentlige transportmidler ..........ccccvvveviiniiinnnnnn

Vi kommer fra folgende forening/ organisation: ........c.cceeiiieiiieiiiieierarcietoratcsnscsssossscsnssossens

Sendes til Bodil Davidsen senest 30. august 2009




Pressemeddelelse:

Nyt internetbaseret socialt netvaerk
kan oge livskvaliteten for alle, der
er berort af sygdom eller handicap

Patienter, handicappede og parerende kan
fa et bedre liv ved at dele deres historie, glee-
der, sorger og tanker med andre i samme
situation. Nu kan dette lade sig gore pa
tveers af patientforeninger og handicaporga-
nisationer.

I disse dage lanceres et nyt og anderledes socialt
online netvark, der henvender sig til patienter,
handicappede og deres pargrende uanset diagno-
se, lidelse eller tilstand. www.livsnettet.dk tilby-
der dggnet rundt mulighed for sparring, deling,
stgtte og “hjaelp til selvhjelp’. Den ene bruger far
muligheden for at 1&re af de andres brugeres er-
faringer.

Vi tror pa, at der et behov for at netvaerk pa
tvaers. En ting er, hvad det offentlige system, pati-
entforeninger og private netverk tilbyder af res-
sourcer, tid og muligheder, og noget andet er de
behov, de bergrte tilsyneladende har”, siger Janne
Wind, en af initiativtagerne bag netveaerket. "Nar
vi oplever sa store forandringer i vores hverdag,
som sygdom eller handicap ofte medfgrer, er de
faser, vi gennemlever, de samme. Processerne er
almenmenneskelige, og vi har alle brug for at fgle
os forstdet, uden at skulle patage os en sygdomsi-
dentitet."

Livsnettet er en nystiftet non-profit forening, der
er skreddersyet til at fokusere pa den enkelte bru-
gers egen historie, oplevelser og erfaringer i en
upartisk og neutral ramme, hvor brugeren gratis
og uforpligtende kan deltage og bidrage.

LiIOSnettet

Netvarket tilbyder den enkelte bruger ejerskab,
valgmuligheder og et fallesskab, hvor der kan
skabes og vedligeholdes relationer og kommuni-
kation i gjenhgjde.

”Det er vores mal at skabe gget trivsel og stgrre
fglelse af identitet hos den enkelte. Og sa det vae-
sentlige at tale sammen om alt det, vi kan, i stedet
for at fokusere pa det, vi ikke kan”, forteller
Janne Wind og fortsatter, ”’vi mener, at den mest
uudnyttede ressource i sundhedsvasenet er dem,
der er bergrt af sygdom eller handicap. Netop der-
for er udgangspunktet for Livsnettet brugernes
egen viden og historie”.

Facebook viser, at vi ikke lengere gnsker at vere
anonyme. Vi danskere har i dag et sterkt gnske
om at skabe og fremvise egen identitet. Vi trives
ved at vere en del af et fellesskab, vaere 1 tet
kontakt med vores netverk og have muligheden
for at kunne kommunikere dggnet rundt med li-
gesindede.

Janne Wind understreger at Livsnettet ikke er en
konkurrent til patientforeningerne, men et moder-
ne supplement. “Patientforeningerne tilbyder eks-
pertviden og radgivning indenfor den specifikke
sygdom, hvor Livsnettet fokuserer pa det sociale
aspekt, deling af erfaringer og det at skabe net-
vaerk. Brugerne af Livsnettet hjelper andre, til at
hjelpe sig selv.

Kontaktpersoner:
Foreningen Livsnettet
Sortedam Dosseringen 73
2100 Kgbenhavn @&

TIf.: 3121 17 66

Janne Wind - Email: janne @livsnettet.dk
Kenneth Pallier - Email: Kenneth @livsnettet.dk

Bliv medlem Login Seg p




Presseklip

Handicappolitik med

handicapkonsulent

I Frederikshavns Kommune har de i forbindelse
med vedtagelsen af en handicappolitik ansat en
handicapkonsulent. Handicapkonsulentens pri-
mere formal bliver at sgrge for, at handicappo-
litikkens gode intentioner bliver fgrt ud 1 livet.
Handicapkonsulenten bliver placeret lige under
borgmestrene for dermed at signalere, at handi-
cappolitikkens intentioner og initiativer dekker
hele kommunen, alle forvaltninger og sektorer.

(Nordjyske Stiftstidende Frederikshavn 16.02.09)

Handicappolitik pa Facebook

Vejle Kommune vil gerne have de unges mening
om deres nye handicappolitik. Derfor har kom-
munen 1 forbindelse med, at politikken er sendt i
hgring, ogsa valgt at oprette en gruppe pa Face-
book, hvor det er muligt at kommentere politik-
ken. Derudover bliver hgringsperioden skudt i
gang med en konference, der indledes med en
gang elhockey, der spilles med en kgrestol der
har en fastmonteret hockeystav.

(Vejle Amts Folkeblad 14.02.09)

Skal der en handicappolitik til?

I Faarborg-Midtfyn Kommune vil de diskutere,
om kommunen skal vedblive at have en selvsten-
dig handicappolitik, eller om den snarere skal ve-
re indarbejdet i kommunens gvrige politikker.
Derfor har kommunen inviteret til et dialogmgde,
hvor en rekke interessenter skal diskuterer pro-
blemstillingen. I forbindelse med kommunens
nuverende handicappolitik er der udarbejdet en
handleplan, og det vil pa dialogmgdet ogsa blive
debatteret, om den er dekkende for den fremtidi-
ge indsats pa handicapomradet.

(Ugeavisen Faaborg 10.03.09)

Fartidspension fordeles forskelligt
Danske kommuner tildeler f@rtidspension meget
forskelligt. Nogle kommuner tilkender op til seks
gange sa mange nye fgrtidspensioner end andre
kommuner, der ellers ligner dem viser en endnu

ikke offentliggjort analyse af fgrtidspensionsom-
radet fra DA.

Eksempelvis far fire gange sa mange fgrtidspen-
sion i Arhus end i Kgbenhavn. Mens Kgbenhavn
gav fgrtidspension til 1.250 borgere 1 2007 og
2008, sa sendte Arhus 2.600 pa den permanente
ydelse 1 samme periode.

Hvis man korrigerer for stgrrelsesforskellen sva-
rer det til, at Arhus fortidspensionerer over fire
gange sa mange som Kgbenhavn. Hillergd er til
gengzld den kommune 1 landet, der tilkender faer-
rest fgrtidspensioner pr. indbygger.

Mange fejl i kommunerne

Ankestyrelsen, der holder tilsyn med omradet, har
fundet mange fejl i kommunernes sagsbehandling
i flere tidligere undersggelser. Fejlene sker bade,
nar kommunerne vurderer, om en ansgger skal
have fgrtidspension og i sager om tildeling af
fleksjob.

Statsforvaltningen i Syddanmark gennemgik i
2008 95 sager om tilkendelse af fortidspension. I
51 pct. af sagerne var der sa alvorlige fejl, at af-
ggrelsen enten ville vere blevet @ndret, eller sa-
gen ville vaere sendt tilbage til kommunen til en
ny behandling. Typisk har kommunen ikke testet,
om ansggeren kunne varetage et job, eller ikke
har udtgmt alle behandlingsmulighederne.

Ministeren undersgger sagen

Iseer psykiske lidelser er en del af forklaringen pa,
at Arhus har markant flere tildelinger til fgrtids-
pension end Kgbenhavn. Mens Kgbenhavn sendte
1,5 ud af 1.000 borgere pa fgrtidspension i 2007
og 2008 pa grund af en psykisk lidelse, sd var det
tilsvarende tal for Arhus 7,7 personer.

Arhus Kommune har mange nye fgrtidspensioni-
ster med etnisk baggrund og mange udl@endinge
med posttraumatisk stress fra flygtningelejre.
Velferdsminister Karen Jespersen (V) har bedt
Ankestyrelsen om en praksisundersggelse om
fortidspension. Den skulle vare faerdig til efter-
aret.

(Kommunale Handicaprad 03.04.09)




LANDSDELSCENTRENE
FOR SJALDNE HANDICAP-
OG SYGDOMME

Daglig leder:
Overlaege, 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 &.

Skejby Sygehus

Daglig leder:
Overlaege, dr.med. John R. Ostergaard
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 lgses og foreningen er
til for medlemmerne, sa lad os prgve at Igse dem i
fellesskab!

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

Hvis hjelpen fra en af foreningens vejledere ikke
rekker, indhenter foreningen professionel hj&lp, i
rimeligt forhold til foreningens gkonomi.

NYT: Nu kan vejlederne ogsa vare 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 Storebaelt

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

Vest for Storebaelt

Anne Haldrup (foreelder)
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 & forzelder)
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 Bevegelseshandicap (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
Specialpedagogisk Stgtte (SPS)
www.su.dk/sps
Undervisningsministeriet
www.tgu.dk
Handicappede Studerende og Kandidater
www.hsknet.dk

Uﬂ@ ADRESSER PA NETTET

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

Handicap & Forsikring
Europ@iske 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 boligeendring
www.dukh.dk/go.asp?LangRef01
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