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Kontingent

Hvad koster et medlemskab?

Aktivt medlemskab (personlig), arligt... kr. 150,-
Stagttemedlemskab, arligt ... kr. 100,-
Institutioner & Firmaer, arligt.... kr. 200,-
Rettidig betaling af kontingent er 1. marts

Kontingenter, kursusgebyrer og eventuelle gaver
bedes indbetalt til Sparekassen Kronjylland pa
konto: 9325-3255626948

Husk: venligst at skrive afsender og adresse,
samt hvad indbetalingen deekker.

NB: Indbetaling der ikke er preeciseret, betragtes
som gave til foreningen.

Landsindsamling

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
afholder landsindsamling hvert ar i perioden
1. APRIL — 31. JULI

Bidrag kan indbetales pa:
Giro: 1-658-9519
Danske Bank: 1551-16589519

DFOI’ medlemskaber,
nationalt og internationalt

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

OI-Norden
Sammenslutning af Ol foreninger i Norden

OIFE
Sammenslutning af Ol foreninger i Europa

EURORDIS
European Organisation for Rare Disorders
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Bestyrelsen & Suppleanter

Formand: Karsten Jensen
Vestervej 15, 6880 Tarm
Telefon: 97 37 22 36
E-mail: kj@dfoi.dk

Neestformand: Birthe Byskov Holm
Ggngesletten 23, 2950 Vedbaek
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Bestyrelsen: Preben W. Nielsen
Hold-An Vej 20 B, 2750 Ballerup
TIf. 44 68 42 23

E-mail: pwn@dfoi.dk

Bestyrelsen: Rigmor Lisbeth Justesen

Ryesgade 62, 3., Kgbenhavn @.
Telefon: 24 64 98 58
E-mail: rlj@dfoi.dk

Bestyrelsen: Niels Christian Nielsen
Skoleparken 30, 8330 Beder
Telefon: 86 93 63 20

E-mail: ncn@dfoi.dk

Bestyrelsen: Kis Holm Laursen
Krogagre 30, 8240 Risskov
Telefon: 86 21 95 40

E-mail: khi@dfoi.dk

Bestyrelsen: Berit Landbo
Violvej 71, 8700 Horsens
Telefon: 75 54 04 01
E-mail: bl@dfoi.dk

Suppleant: Rune Bang Mogensen
Abildgade 21, 5.tv., 8200 Arhus N.
Telefon: 25 33 64 09
E-mail: rom@dfoi.dk

Suppleant: Gurpreet O. Habekost
Vejringevej 36, 2730 Herlev
Telefon: 36 45 26 45

E-mail: goh@dfoi.dk
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Indhold
Ol-Magasinet nr. 1-2011

Kolofon & Medlemskab/kontingent
Bestyrelsen & Indhold

Kalender & Annoncering

At veere eller ikke veere Ol’er (leder)
Landsindsamling & Sudoku
Brudsikkert livsmod

Boganmeldelse

Sommerlejr 2011 & Tilmelding
Sommerhus & Grotod

Studie "Voksne med OI” & Laeserbrev
Learning to fly

Wanted (seldre materiale)

Traening uden baekkenproblemer
National strategi og handlingsplan
Nyt fra Sjeeldne Diagnoser
Voksenkursus 2011

Oife ungdom i Belgien

OIFE - medlemsforeninger
Vederlagsfri fysioterapi

Fokus pa bisfosfonater
Handicaporganisationernes nye hus
Man kan mere end man selv tror
G’s tips & tricks

Ol mailingliste & Ny lovguide

Norsk konference "Skjart samarbeid”
Kommunale handicaprad
Hate-crime — hate-speech

Kan jeg selv veelge min bil

Mange burde ikke veere i live?
Adresser pd internettet

Landsdelscentre & Vejledere

Nr. 1 -

2011

NASTE DEADLINE

15. MAJ 2011
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AKTIVITETS-KALENDER

KAN OGSA SES PA DFOI.DK HVOR DEN JAVNLIGT OPDATERES

Mgder & Arrangementer m.m. Sted
2011
22.-23. januar Visionsseminar & Bestyrelsesmgde Vissenbjerg Storkro
18.-19. marts Sjeeldne Diagnoser / Repraesentantskab Hgje Taastrup?
9.-10. april Arskursus & Generalforsamling Hotel Trinity, Snoghgj
15. maj DEADLINE / Ol-Magasinet (udkommer ca. 1. juni)
27.-28. maj Fagseminar om Ol / Arbejdsudvalgsmgade Helsingfors
23.-30. juli Sommerlejr Musholm Bugt, Korsar
9.-11. september | Voksenkursus Hotel Trinity, Snoghgj
15. september DEADLINE / Ol-Magasinet (udkommer ca. 1. oktober)
2.-5. oktober Scientific Ol Conference Dubrovnik, Kroatien
22.-23. oktober Ol-Norden / Generalforsamling Goteborg
4.-5. november Sjeeldne Diagnoser / Repraesentantskab ?
2012
19.-22. april Arskursus & OIFE Konference Hotel Trinity, Snoghgj
Annoncér i Ol-Magasinet
- sa statter du foreningen
Ol-Magasinet fremstilles i A4-format, med 4 Ved gnske om annoncering pa bagside (farver),
farvet omslag og gvrigt indhold i sort/hvid. kontaktes nedenstaende.
Fysisk udsendes magasinet til medlemmer og Ol-Magasinet er desuden gratis tilgeengelig pa
annoncgrer og elektronisk til leeger og andre foreningens hjemmeside www.dfoi.dk

fagpersoner, sygehuse, kommuner, institutioner,
42 danske handicaporganisationer med Sjeeldne
Diagnoser, Ol-organisationer i Europa og andre
interesserede. Annoncgr modtager Ol-Magasinet (3 stk.) og
kan, hvis det gnskes, fa link til egen website pa
foreningens hjemmeside.

Vi kan tilbyde annoncer i en og to spalter eller hel
og halvside pa tveers af to spalter.

Annoncer leveres i gaengse formater til PC.
Materiale leveret i farver vises som S/H i papir-

udgaven og som 4-farver i PDF-udgaven pa Vil du hgre mere om annoncering i Ol-Magasinet,
foreningens hjemmeside. Magasinet har faste sa ret henvendelse p&: annonce@dfoi.dk eller
deadlines: 15/1, 15/5 og 15/9 — og udgives tre telefon 44 68 42 23.

gange arligt i ca. 275 trykte og 250 elektronisk

Annoncgrer kan blive portraetteret i Magasinet.
eksemplarer.

Priser 2011
Spalter Hgjde x Bredde Et nummer Tre numre (1 &) = Seks numre (2 ar)
1/1 (2 spalter) 240 x 170 mm 2.000,- 5.000,- 8.000,-
1/2 (2 spalter) 120 x 170 mm 1.250,- 3.125,- 5.000,-
1/2 (1 spalte) 240 x 85 mm 1.250,- 3.125,- 5.000,-

Annonce pa bagside af omslag (4-farve) mod 50 pct. pristilleg. Alle priser er eksklusiv produktion.
DFOI er ikke momspligtig — der tillaeegges derfor ikke moms. Betaling: Labende maned plus 30 dage.
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At veere eller ikke veere Oler

- Is that a question?

Leder af: Karsten Jensen.

Spgrgsmalet er let og enkelt og burde
veere ligetil at besvare. Men stopper
man op og teenker naermere over
spgrgsmalet, viser det sig maske
alligevel ikke at veere sa simpelt. Men
vi siger det konstant. Og jeg ger det
nogen gange selv — selvom jeg er
blevet meget bedre til ikke at ggre det.

Det haender altsa, at jeg siger, at man "er Ol'er”.
Det er det samme med ordene handicap og han-
dicappet — om end jeg dog har faet indarbejdet i
de fleste af mine saetninger, at det eksempelvis
ikke hedder: "Han er handicappet”’, men i stedet
hedder: "Han har et handicap.” Og pa samme
made skurer det i grerne hver gang jeg harer
massebetegnelsen som "Ol’er”. Det hedder: "Hun
har OI” eller "bgrn med Ol.”

Har talemaderne nogen reel betydning, for er det
ikke bare farven, der har den samme lyd? Ja det
har en reel betydning, skulle dit svar gerne veere,
for det hele ligger i den identitet vi "handicappede
Ol'ere” med ordene pludselig bliver paduttet. Ikke
sandt!

Omtales mennesker som: "person med handi-
cappet, OI”, bliver man straks identificeret og
kategoriseret pa en anden made. Hermed indi-
keres straks, at det farst og fremmest drejer sig
om personen og ikke den situation man nu en
gang ufrivilligt er kommet i.

For personer med et handicap — Ol eller ikke-Ol
— er det ikke kun et spgrgsmal om politisk kor-
rekthed, men en generel holdningsaendring i alle
dele af samfundet. Uanset race, kan, seksualitet
— eller handicap bgr samfundet sgrge for inklu-
sion og lige muligheder for alle.

Farst nar samfundet — og danskernes sprogva-
ner — for alvor er andret saledes man ikke leen-
gere er handicappet, men "blot” har et handicap

— eller man ikke laengere er Ol’er, men "blot” har
Ol, kan vi, der er implicerede maske forvente re-
elle aendringer i form af samfundsopfattelse eller
for den sags skyld tilgeengelighed.

Jeg kender mange personer, der ikke pa nogen
mader gnsker at blive defineret som det handi-
cap de beerer — ogsa inden for vores egen kreds i
Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta.

Men hvad sa hvis man maske alligevel kommer
til at sige det forkerte. Skal man sa bide tungen
af sig selv fordi man sagde noget forkert eller
maske frygter man sarede andre. Nej, absolut
ikke...

Ingen bar tage sig selv mere alvorligt end man
kan treekke pa smilebandet af enten sig selv eller
andres udtalelser, for den korteste vej mellem to
mennesker er trods alt smilet.

GODT NYTAR
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LANDSINDSAMLING

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

Ved afholdelse af landsindsamlinger
har foreningen mulighed for at fa andel
i bl.a. tips- og lottomidlerne.

Hvorfor og hvordan?

Resultatet af f.eks. en landsindsamling
har stor betydning for, hvor stor
andelen 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 egen konti og
bidrag SKAL derfor altid indsaettes pa:

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

Spegrgsmal vedragrende landsindsamling
bedes rettet til:

Niels Christian Nielsen
pa telefon: 86 93 63 20 eller
ncn@dfoi.dk

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

Fem ”lette” sporgsmal?

1. Hvor laenge varede 100-ars-krigen?

* 116 ar
* 99 ar

* 100 ar
* 150 ar

2. | hvilket land blev Panamahatten opfundet?

* Brasilien
* Chile

* Panama
* Ecuador

DFOI

Nr.1-2011

3. I hvilken maned fejrer russerne
oktoberrevolutionen?

* Januar

* September
* Oktober

* November

4. Hvad hed Kong George IV?

* Albert
* George
* Edward
* Jonas

5. Hvilket dyr er de Kanariske ger opkaldt
efter?

* Kanariefuglen
* Keenguruen

* Rotten

* Seelen

Indrgm bare, at du lo lidt af disse ret nemme
spargsmal, men check alligevel lige dine svar
paside 37.

SUDOKU 1-2011

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 reekke og firkant.

9 8 3|2
914111
7] 2 3|4
9 8 5
6 9131 8
1 6 3
8|4 7019
9 7 5
716 2 4

Den rigtige l@sning kan ses pa side 37.
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Bogen "Brudsikkert livsmod” er nu
udkommet

Af: Berit Landbo, bl@dfoi.dk

Det har veeret en lang proces, at fa bogen fra Svage knogler kraever en steerk forening
tanke til tryk. Jeg fik ideen for seks ar siden, da

jeg blev mor til Maja, som er fadt med Ol. Bl'uds i kke I't

Dengang vidste jeg intet om Ol, og det var o

begraenset litteratur jeg kunne finde. Litteraturen I |VS m Od

jeg fandt, var faglitteratur. Jeg savnede noget

om, hvordan andre levede med Ol og derfor

opstod ideen til Brudsikkert livsmod. 12 fortzellinger om et liv med handicap

Brudsikkert livsmod er en beskrivelse af, hvordan
livet med Ol kan forme og udspille sig. Det er 12
livshistorier i ord og billeder. Livshistorierne er
fortalt af personer med OI, samt af foraeldre til
bgrn med OI.

Deltagerne i bogen blev fundet via annonce i Ol-
Magasinet. Ved et opslag pa Danmarks Medie-
og Journalisthgjskoles intranet fik jeg kontakt
med den journaliststuderende, Jesper Baekgaard
Rosenquist, der sa har interviewet deltagerne og
skrevet livshistorierne.

Karsten Jensen, vores formand, har fotograferet

deltagerne. | feellesskab har Karsten og jeg 3 \
samlet livshistorierne, sa det er blevet til den ) : 1 % LI)
f%rdlge bog. ; ~ Dansk Forening for

OSTEOGENESIS IMPERFECTA

Vi har sggt fonde til bogen, og nedenstaende har
gjort det askonomisk muligt at lave den, sa den er
selvfinansieret. Uden deres stgtte havde det ikke
vaeret muligt at lave Brudsikkert livsmod.

Bogen kan kgbes for kr. 100,- plus porto og

- 26.000 kr. _ .

Hvis man kgber fem eksemplarer, far man porto
Fabrikant Mads Clausens Fond (Danfoss) og forsendelse gratis.
- 9. 000 kr. o _ . _

Send en mail til Berit Landbo pa bl@dfoi.dk for
Susi og Peter Robinsohns Fond information om bestilling.
- 5.000 kr.
Vanfgrefonden : :
- 25.000 kr. Vedr. Brudsikkert livsmod
Sundhedsstyrelsen ved Center for Desveerre manglede der en tekstside i bogen, sa
Forebyggelse derfor bliver den genoptrykt. De, som allerede
- 50.000 kr. har modtaget en eller flere eksemplarer af

bogen, vil i Igbet af januar 2011 modtage nye.
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Brudsikkert livsmod (anmeldelse)

12 forteellinger om et liv med handicap

Boganmeldelse, Af: Mogens Brandt Clausen, mbc@dfoi.dk

Der star en kgrestol

en tom kgrestol
og ser lidt ensom ud
dens menneske har forladt den...

- det er forsidebilledet pa en ny bog fra Dansk
Forening for Osteogenesis Imperfecta.

"Hvad skal jeg g@re uden mit menneske?,” siger
den tomme kgrestol.

Nej, den kan ikke noget. Men det kan det men-
neske, den tilhgrer. Det er pointen i de 12 forteel-
linger om at leve med OI. Selv i de tilfeelde, hvor
mennesket ikke kan g3, er det ikke ét med sit
handicap.

12 forteellinger om mennesker, der rejser sig op
over det, som truer med at bgje dem til jorden.

12 forteellinger.

Der kunne veere bragt mange flere, men disse 12
gar i bredden med virkningerne af denne maerke-

lige, uhelbredelige medfadte sygdom. Egentlig
burde der veere en for hver person med OlI, der
findes, for det fremgar tydeligt, at Ol virker meget
forskelligt. Alligevel rammer disse 12 meget godt.
Godt nok til at nytilkomne vil kunne finde tilstreek-
kelige lighedspunkter og dermed grunde til et
brudsikkert livsmod.

Et menneske er aldrig ét med sit handicap.

Et hjeelpemiddel er altid kun et hjeelpemiddel.

Et middel for et liv. Livet er suveraent sig selv.
Ukraenkeligt. Det ene liv skal ikke sammenlignes
med andre. Det er i sammenligninger, vi bliver
handicappede.

Det er en meget smuk og indbydende bog, som
foreningen fortjener megen ros for at have udgi-
vet. Osteogenesis imperfecta kan ikke helbredes.
Derfor er det vigtigt, at der findes hjeelp til at leve
med den. Dertil er DFOI startet for snart 30 ar si-
den. Og dertil er denne nye bog blevet til.

Nar man far diagnosen pa en uhelbredelig, ofte
invaliderende sygdom, er det fgrste spargsmal:
hvordan kan jeg leve med den? Er det muligt at
leve et glad og spaendende liv?

De 12 forteellinger vidner om, hvor meget Dansk
Forening for Osteogenesis Imperfecta har bety-
det for livet med Ol. Hver person med Ol har sin
egen made at klare sig pa, men som kan vaere til
inspiration for andre. Foreningen — dens aktivite-
ter og nu denne bog — er et fremragende hjeselpe-
middel.

At sa bogen er smuk og veerdig ger den kun
mere veerd. Billederne er fremragende lavet af
foreningens formand Karsten Jensen, og tek-
sterne er autentisk gengivet i forteellernes eget

sprog.

'Svage knogler kreever en steerk forening’ — og en
bog som denne.
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Ol sommerlejr 2011

Pa Musholm Bugt Feriecenter i Korsgr, et anderledes og meget
spaendende sted, i dagene 23.-30. juli 2011.

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

Til dette &rs sommerlejr har vi desvaerre kun 26
huse, i forskellige stgrrelser og indretning. Alle
handicapindrettet.

Husenes starrelse er som fglgende:

- 6 huse & 38 m2 for 2 personer

- 3 huse & 73 m2 for 4 personer

- 16 huse & 75-105 m2 for 6 personer
- 1 hus & 240 m2 op til 13 personer

Som det fremgar, kan der i et af husene bo op
til 13 personer (3 dobbeltveerelser, 3 veerelser a
3-4 personer). Der er 4 toiletter og 2 bad.

!l\"l‘lﬁ\ |]|x||:'l\\L\ |j’ ‘l“‘ l |

IRR .ilulbi‘!\II.L | '||' “HH

‘\.,HH& \m [

\“\\\\t"\\\\l \‘LH:THY\ (P Hll|| ”' 'IH‘H f“

I e L)

|| e o a [ )‘ [T] l |
. PR K Tilmeldingen sker ved brug af skemaet pa naeste
/1 , [\ side eller p& www.dfoi.dk under "Kalender”.

| soveverel Esion ! sovevereise

\ \ | ;' l/ , Deltagelse sker efter farst til mglle princippet.

Egenbetaling (2011) og gaestebetaling

kakken

Ol familier: Pr. voksen/uge kr. 1000,-
Familiens bgrn/unge under 18 ar er gratis.

'_"""_'_':\
...--"7"
U

Y BT
O]
55 @sas)
RS~
———

Geester: Pr. voksen/dag kr. 200,- + evt. grillaften
kr. 50,00 — eller pr. voksen/uge kr. 1000,-
Barn/unge under 18 ar halv pris.

‘1 -

A — Det Samlede belgb betales senest 1. april 2011
) < \~ til konto: 9325-3255626948
M‘ M s (Husk at skrive afsender og hvad betalingen daekker).
| ey
JREER ," ‘ . )
\“"“t“ ' ',.ﬂ,‘ mj Hvis du ikke har modtaget svar pa tilmeldingen

inden 8 dage, kontakt da undertegnede.

Preben W. Nielsen - Mail: pwn@dfoi.dk
Méske er der flere af de unge der kunne teenke Telefon: 4468 4223 / Mobil: 2873 4958
sig at bo sammen "uden foraeldre” i dette hus?
Andre kan ogsa leegge billet ind.

Se mere om feriecentret pa:
Giv snarest svar til Preben pa: pwn@dfoi.dk - om www.musholm.dk

| er interesseret, eller har en anden ide/lgsning.
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Tilmelding: Ol sommerlejr 23.-30. juli 2011
Musholm Bugt Feriecenter, Korsgr

Tilmelding kan ogsa ske pa foreningens hjemmeside www.dfoi.dk under "Kalender”

Skemaet udfyldes tydeligt med alle oplysninger og skal veere modtaget af inden 1. marts 2011.

Egenbetaling og betaling for geester
- Ol familier: pr. voksen (18 ar+) / uge kr. 1000,00, bagrn/unge under 18 ar gratis.
- Gaester: pr. voksen (18 ar+) / dag kr. 200,00 / uge kr. 1000,00, bgrn/unge under 18 ar halv pris.
Det samlede belgb indbetales/overfares til konto 9325-3255626948 senest 1. maj 2011
(Husk venligst at skrive afsender og hvad betaling deekker).

For og efternavn pa voksne: OPer | Kgrestol

O O

Fornavn pa bgrn/unge: (under 18 ar) Fadselsdag & Ar:

Oooofd 0O
Oooog o

/
/
Adresse:
Post nr. By:
Telefon: Mobil:
Mail:

For- og efternavn pa hjaelper:

Jeg/Vi vil gerne arrangere, |:| eller veere medarranggr |:| til noget feelles pa sommerlejren.

Forslag:

Vil gerne deltage ved eventuel fisketur: antal personer Prisen kendes ikke pt.
OBS: Kgrestolsbrugere og barn under 12 ar kan ikke deltage.

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

Tilmeldingen skal veere undertegnede i heende senest 1. marts 2009.

Preben W. Nielsen, Hold-An Vej 20 B, 1., 2750 Ballerup
Telefon: 4468 4223 / Mobil: 2873 4958 / Mail: pwn@dfoi.dk
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Som de tidligere ar, har DFOI modtaget et tilbud
til foreningens medlemmer om, at de kan lane et
sommerhus i Gershgj (Hornsherred), Sjeelland.
Huset udlanes fra den 26. marts til og med uge
42, for én uge ad gangen.

Medlemmer der er interesseret, bedes indsende
ansggning, senest den 16. februar 2011.

Ansggningen skal indeholde oplysning om:
- hvilken uge huset gnskes
- ansggers navn og adresse, samt
- ansggers telefonnummer

Ansggningen ma gerne indeholde gnske om
alternative uger i prioriteret reekkefglge.

Foreeldre med bgrn har fortrinsret i skolernes
sommer- eller efterarsferie.

DFOI Nr.1-2011

Sgsterloge nr. 5 Dronning Margrethe
|.O.O.F. af Danmark - Roskilde

Ansggningen skal indeholde oplysninger om
handicappets art, samt boligforhold.

Ansggningen skal veere vedlagt frankeret A5
svarkuvert, dog besvares ansggninger der er
indsendt pr. mail ogsa pa mail.

Samtlige ansggere vil senest den 11. marts 2011
modtage besked om, enten hvilken uge, de er
bevilget, eller at man har afslaet ansggningen.

Ansggning bedes sendt til:

Maj-Britt Jensen
Seaebyparken 13, Seeby
4070 Kirke Hyllinge
E-mail: L.Jensen@privat.dk

Sommerlejr pa Grotd 2011

..med fuld forplejning, uge 26
| dagene 27. juni — 2. juli (mandag-lgrdag)

Medlemmer, der kunne taenke sig at deltage ved
en fem dages sommerlejr pa den bilfrie @ Groto i
Goteborgs skeergard — bedes hurtigst mulig give
tilbagemelding til Carina Svenheden pa mail:
carina.svenheden@telia.com

Lejren arrangeres af Sverige, men da det ikke
var helt klart om der blev en lejr, har DFOI ikke
sggt handicappuljemidler. Der er sggt en fond til
danske deltagere (svar feb.), s& hvor meget man
selv skal betale for opholdet er derfor usikkert.

Ca. priser uden tilskud: (svenske kroner)
Voksne og bgrn over 12 ar pr. dggn 800, -
Bgrn 6-12 ar halv pris / Bgrn 0-5 ar 100,-
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OSTEOGENESIS IMPERFECTA — VOKSNE

Pa de endokrinologiske afde-
linger, pa Arhus Sygehus,
Odense Universitetshospital
og Hvidovre Hospital startes et
studie af voksne patienter med
osteogenesis imperfecta.
Studiet har til formal at under-
sgge den genetiske baggrund
for sygdommen (DNA-analyse)
og sammenligne denne med sveerhedsgraden af
sygdom. Malet er forbedret diagnostik i
fremtiden, samt mulighed for mere praecis
prognose og forbedret behandlingsvalg.

Studiet henvender sig til voksne patienter med
diagnosticeret osteogenesis imperfecta i alderen
18-70 ar.

Studiet varer for den enkelte deltager ca. 2-3
mdr. | forbindelse med studiet vil der blive foreta-
get generelle helbredsundersggelser, knoglemi-
neralmaling, blodprgver inkl. DNA-undersgagelse,
hudprgve samt billeddiagnostiske undersggelser.
| alt ca. 4-6 besgg af 1-1% times varighed.

Der indgar ikke medicinsk behandling i dette
studie.
Hvis De er interesseret og gnsker yderligere in-
formation, og eventuelt gnsker at deltage, ring
venligst til:
Osteoporoseklinikken
Arhus Sygehus
Tage-Hansensgade 2
8000 Arhus C
Forsggsansvarlig leege:
Jannie Dahl Hald

Mail: jahald@rm.dk
TIf: 89 49 76 81

Tidsrum: man-fre 8-12

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

Undersggelsen er godkendt af Videnskabsetisk
Komité og Datatilsynet.

Projekterne bakkes op af bestyrelsen, der
haber at medlemmerne vil tage godt imod
tilbuddet.

Vedr. bogen Brudsikkert livsmod

Efter lang tids venten, har jeg endelig faet lov at
leese bogen med livshistorier, om at leve med Ol.

Jeg har ventet med laengsel og fulgt med pa
sidelinien — bade nar jeg har snakket med Berit
og nar bogen har veeret oppe pa bestyrelses-
mgder for at planlaegge udgivelsen, gkonomi
eller andre ting.

Jeg har veeret ved at spreenges af nysgerrighed,
men Berit har veeret hard og ubarmhjertig — efter
min mening — ingen matte laese andet end sit
eget kapitel!! Sa jeg har mattet vente og vente og
vente...og vente lidt mere .....

Bogen har veeret Berits personlige projekt og hun
har brugt ufattelig mange timer pa den — i sam-
arbejde med andre selvfglgelig, men intet er be-
sluttet eller skrevet uden Berits viden! Det har
veeret spaendende at falge med pa sidelinien, at
folge med i bade de gleeder og frustrationer, som
sadan et stort projekt giver. Det at skulle finde en

kompetent person der vil skrive bogen, personer
der vil medvirke, en god fotograf og ikke mindst
fa sggt fonde, er et meget stort og tidskreevende
projekt.

Jeg vil gerne sige stor tak og tillykke med projek-
tet som i den grad er vellykket — til bade Berit og
dem der har hjulpet hende!! Vi, nuveerende og
kommende foreeldre til bgrn med Ol, har og vil fa
stor gleede af den viden, som vi far om livet med
Ol via din bog. Vi far en bred og dybdegaende
indsigt i livet med Ol — vi far ikke mindst stor
bredde pa de muligheder livet byder vores barn.
Jeg er sikker pa, at ogsa alle med Ol vil fgle sig
klogere efter at have laest bogen.

Bogen kan anbefales til alle der gerne vil vide
mere om livet med Ol eller er interesseret i at
vide lidt mere om et liv med specielle vilkar.

Kis Holm Laursen,
Mor til Marie med OlI, 13 &r
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WwWiizeedo Learning to fly

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

DFOI’s europeaeiske paraplyorganisation, OIFE, udgiver med
jeevne mellemrum et nyhedsbrev med titlen Newsletter. | den
seneste udgave er der en ret opsigtsveekkende artikel, der
bekreefter, at et handicap ikke behgver saette begraensninger —
og at det oftest er omgivelserne eller samfundet, der gar
personer handicappede.

Séledes indledes Newsletter 10 med en gribende beretning om
en person med Ol type 11I/1V, der har erhvervet sig flycertifikat.
Mens vi andre ngjes med bilen som transportmiddel er der
inspiration at hente i OIFE’s Newsletter, der fremover findes pa
www.dfoi.dk.

B b : DFOI var sammen med blandt andet VOI, Nederlandene, med til
(V[ DU e Share the freedom, joy & i i i
it | URPOSE accomplishment of flying At danne denne europeeiske sammenslutning, der i dag breder

® Inspire the disabled & disadvantaged to aim sig langt ud over Europas greenser.
high& NOT GIVE UP ON THEIR DREAMS

OIFE, hvor Danmark stadig er ganske aktiv i, har netop faet prodceret to plakater, hvor af den ene plakat
kan ses pa midteropslaget her i bladet. Plakaten symboliserer navnet pa vores samlingsreference og
med logomateriale fra de forskellige medlemsforeninger tegnes bade et O samt et |.

Nedenfor ses anden del af plakatmateiralet, med tilhgrene one-liners.

£ H "A—“\"\
MUK a6l € ® R 4.0
\“ Y GLASY CHILDREN ASO(LA(?!‘)MSTFJ)(‘.E“S)SIMPE;(FWAD[LP‘F.RU

FIIOb 3TBII0

Belgium-vla Croatia Denmark Finland  France Germany Italy Norway Georgia Peru

P r o m o T I o n ... of research on all aspects of Ol @ ﬂ
padrinoSoi
y u H ... organisation of international youth weekends Padrinos Ol
e m b E r s ... 15 full members, 7 associate members,
two supporting members -
... a passport containing information about Ol \»M
e ur O P a s s in 17 languages \7
... the “Making-friends-project” gives people with ?
m a k | n g Ol the possibility to make Ol friends worldwide Belgium-franc
(o) n | Yy F e W ... volunteers, no office location and staff
\/
m e E t i n g s ...organisation of international topical meetings ‘Z'
e X ¢ H a'n g e ... of experience and information Poland
f o undEd ...in 1993 by 7 national Ol-Societies -
cC o | L e ¢ ¢t i O n ... and publication of information about Ol \vj
Portugal
s up P o r t .. of member-societies
... of problems and needs of people with Ol to < 5
r e P r e S e n t a t ! o n national and international organisations Hoi
Help Ol Found.
Spain Sweden Switzerland The Netherlands USA Australia Ecuador  United Kingdom Mexico

. VOl OI FEon {6’* angelitos de cristal, i.a.p.

© 2011 Steffi Wagner
Germany
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WANTED

Naeste ar har Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta 30-ars jubileeum og i den forbindelse har vi
brug for medlemmernes hjeelp sa vi til vores efterkommere kan f& dokumenteret vores fgrste 30 ar.

Arbejdet er faktisk allerede gaet i gang og har staet pa i godt et ars tid nu. Bade den tidligere og
nuvaerende formand, henholdsvis Mogens Brandt Clausen og Karsten Jensen, arbejder pa, at der ved
DFOI’s 30-ars jubileeum kan udkomme et heefte med foreningens historie. Heeftet skrives af Mogens
Brandt Clausen, der gerne modtager mundtlige beretninger. Vi har allerede nu indsamlet en del
materiale — ikke mindst takket veere Kirsten Andersen, Varde, der med ngjsom hand i alle arene har fort
en udfarlig scrapbog. Men der ligger sikkert meget og venter pa os i medlemmernes gemmer.

Det er vores hab, at du vil lane eller foreere os dine indsamlinger. Vi leder efter avis- og andet udklip fra
seerligt foreningens begyndelse, men personartikler om savel medlemmer som ikke-medlemmer hilses
bestemt ogsa meget velkommen. Kirsten Andersen har ogsa forsynet os med billeder fra de farste ars
mgdeaktiviteter — men vi kan altid bruge flere. o

\@$:%§\

Vi vil gerne scanne det for dig og sende det retur. @nsker du selv at scanne det sa ger det i§§1 hgj

begge dele skal vaere i ukomprimeret tilstand.
Oplysninger som kilde, tid og sted hilses velkommen — og nzesten alt kan bruges i dataii
Materialet sendes til formanden:

DFOI

c/o Karsten Jensen
Vestervej 15

6880 Tarm
kj@dfoi.dk

Ovenfor, Marie Langbos
formandsberetning fra 1986.

Til venstre. Foreningsmgade
fra et af foreningens farste
ar pa Varde-kanten.

Den unge flotte fyr i den
hgjteknologiske el-stol til
hgjre er foreningens
nuveaerende formand. Til
hgjre for kommer Kirsten
Andersen med kaffe.

Det er desveerre redaktionen
ubekendt hvem de gvrige
deltagere er.
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Den rigtige treening for undgaelse af
baekkenproblemer

Rad og vejledning til kvinder — og meend!

Af: Gurpreet Oberoi Habekost, goh@dfoi.dk.

Det er ikke kun gravide eller eeldre
kvinder, som har baekkenproblemer.

Som kvinde med Ol type 1/type 4 har

jeg siden 14-ars alderen haft proble-

mer med baekkenet; jeg er naeppe den

eneste kvinde med Ol der har denne
udfordring. Det har faet mig til at un-

dersgge, hvad der kan afhjeelpe baek-

kenproblemer og styrke baekkenet.

Det har taget mange ar at indsamle denne viden,
da fysioterapeuter og andre behandlere ofte ikke

kender sa meget til de szerlige problematikker,

der knytter sig til Ol og baekkenproblemer. Sale-

de er rettet til bade karestolsbrugere og sakaldt
almindeligt gaende. Vi med Ol er unikke nar det
kommer til vores kroppe, og derfor skal rddene

herunder tilpasses den enkelte persons fysik.

Hvis man har smerter i og omkring sit baekken,

en ustabil beekkenbund, tendens til beekkenlgs-
ning/hofteskred eller myoser i indre og ydre baek-
ken, kan man opna bedring ved at kombinere
blid treening med behandling hos seerligt uddan-
nede fysioterapeuter. Herunder er nogle af mine
erfaringer:

des er der mange, der blot rader til hard traening,
hvilket desveerre ggr mere skade end gavn. | ste-
det vil jeg nu videregive mine erfaringer med for-
mer for traening og behandling, der bade er skan-

somme og effektive.

Har man haft brud i eller omkring baekkenet, kan

mine erfaringer maske ogsa bruges. Dog skal
man ved vanskelige brud selvfglgelig tage spe-

ciallzge med pa rad, iseer inden man begynder

pa treening.

Mange af rddene kan ogsa bruges af meend, og

%

~
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Treen baekkenet uden overanstrengelser

Pilates traening, hvor baekkenbundens stabi-
litet traenes, liggende pa treeningsmatte eller
hard seng/briks. Det anbefales at finde hold
hos fysioterapeuter, som kan tage individu-
elle hensyn og rette treeningsprogrammet ind
i forhold til Ol. Oversigt over alle instruktarer i
Danmark findes pa www.fysiopilates.dk.

Mensendieck individuel traening eller pa hold.
Treeningen tilrettelaegges ud fra den enkeltes
behov og fokusomrader. Ligesom Pilates tree-
ning har man her fokus pa andedrzettet mens
man laver langsomme beveaegelser, der styr-
ker kroppens stabilitet og muskulatur.
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Pa falgende link findes klinik/underviser teet Pa denne klinik kan man blandt andet fa my-
pa din egen adresse: osebehandling (massage), vejledning i meget
http://kortlink.dk/mensendieck/8mpe blide gvelser og udstraekning af indre baek-

ken. Se mere pa fglgende link:
www.birthebonde.dk

e Padisse links kan man finde andre seerligt
uddannede fysioterapeuter teet pa hvor man
selv bor, som behandler beekkenbundspro-
blemer: www.gynobsgruppen.dk eller pa:
www.gynzone.dk.

De kan tilbyde blgddelsbehandling (massa-
ge) samt andre teknikker hvormed led kan
saettes forsigtigt pa plads igen. Herunder
vejledning, information og gode rad. Det er
dog mest kvinder, som lige har fadt, som
henvender sig til disse klinikker, men Ulla
Due (Gynzone.dk) har behandlet mig, og
kender til Ol.

e Baekken-hold hos fysioterapeuter. Dog kan
nogle af disse vaere for "harde” i deres trae-
ningsprogram, da de ofte er tilrettelagt til fy-
sisk steerkere kvinder end personer med Ol
generelt er. Sparg de klinikker, der ligger i dit
omrade.

Behandling og vejledning af fagfolk

e Seerligt uddannede fysioterapeuter med spe-
ciale i baekkenet og de problemer, der kom-

¥ |

mer med en svag baekkenbund. Der findes e  Husk at personer med Ol kan modtage ve-
privatklinikker, som for eksempel: derlagsfri fysioterapi, men spgrg den klinik
Birthe Bonde klinikken, Classensgade 37, st. du ringer til, da nogle f& klinikker ikke har
2100 Kgbenhavn @, tIf. 35 38 34 65, med til- Ordning med Sygesikringen_

skud fra Sygeforsikringen Danmark.

e Osteopati er en behandlingsform hvor binde-
veevshinderne, der omgiver alle kroppens
muskler, knogler, nerver og organer, mobi-
liseres gennem lette streek og tryk. P4 skan-
som made fjernes de smerter som ligger i og
omkring vores baekkenbund, mave, kgnsor-
ganerne mm.

Smerterne er ofte udtryk for overbelastning
pa grund af de ekstra kreefter, der skal bru-
ges, nar vi stabiliserer vores baekken for at
kunne sidde op eller ga. Smerterne skyldes
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ogsa evt. gamle hoftebrud eller lignende.
Osteopati kaldes ogsa for manuel medicin,
fordi man behandler manuelt uden brug af
medicin.

Osteopati er ogsa gavnligt, hvis man har an-
dre smerter i kroppen (ryg, ben, nakke osv.).
En reekke fysioterapeuter har uddannelsen
osteopat og yder denne behandling. Lees
mere herom pa www.danskeosteopater.dk.

Klinikken Herlev Fysioterapi ved Anni Bach
Zangenberg www.herlev-fysioterapi.dk
anbefales.

Kraniosakralterapi er en meget mild behand-
lingsmetode, hvor korsben og kranieknogler
mobiliseres med lette tryk. Behandlingen fo-
regar pakleedt, hvor man ligger pa en briks.
Det er afspaendende og meget blidt.

Behandlingen kan afhjaelpe problemer med
piskesmeeld, hovedpine, migraene, rygpro-
blemer, baekkenproblemer, stress og meget
mere.

Der ydes desveerre ikke tilskud fra sygesik-
ringen.

| Storkgbenhavn ydes behandling blandt
andet af Anni Bach Zangenberg www.herlev-
fysioterapi.dk.

Pa falgende link kan man leese mere om
behandlingen www.sundhedsguiden.dk.

Varmtvands behandling/treening. De fleste
svgmmehaller har varmvandsbassin, som
med fordel kan bruges til at lindre nogle af
smerterne i og omkring baekkenet.

Veaer dog opmaerksom pa, at personer med Ol
ofte er hypermobile og derfor nemt kan ga i
yderstillinger ved varmepavirkning.

Brug evt. trokanterbeelte eller lignende kor-
set-baelte, som strammer dit baekken sam-
men, hvorved risikoen for beekkenskred kan
minimeres.
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Brug hjeelpemidler som supplement

Trokanterbeelte

Det bruges ikke kun af gravide, men seer-
ligt ved baekkenlgsning, da det lindrer pa
smerterne samtidig med at man far baek-
kenet "pa plads” igen.

Kold pakning

Ved ledproblemer og beteendelsesreak-

tioner (som nar man har baekkenlgsning)
bruges kold pakning (f.eks. en pose fros-
ne eerter eller "cold pack” som f.eks. kan
kabes i sportsbutikker).

Varme

Ved myoseproblemer (muskelspaendin-
ger) bruges varm pakning, varmepude
eller varmt karbad.

Sparg en bandagist til rads — forklar dine
problemer og afprgv de forskellige "bael-
ter”, bandager og korset som findes hos
bandagisterne.

Man kan sgge hjeelpemiddelcentralen i
sin hjemkommune, som ved kroniske
problemer kan yde bevilling til seerligt
tilpassede bandager, baelter og korsetter.

Det vil sige, man far det fuldt betalt af
kommunen safremt din leege/speciallaege
anbefaler brug af bandager/beelter.

Det er kombinationen af viden, traening,
forskellige typer behandling og de rette
hjeelpemidler, der har afhjulpet mine
baekkenproblemer.

Jeg héber, at mine rad kan hjaelpe leeseren lidt
pa vej. Er du i besiddelse af andre gode rad, vil
redaktionen rigtig gerne hgre om dine erfaringer.
Skriv til goh@dfoi.dk — og dine rad vil komme
med i naeste nummer af Ol-Magasinet.
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Konference om national strategi og

handlingsplan

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk.
Foto: Heidi Kristina Schoch.

Fredag den 19. november inviterede
Sjeeldne Diagnoser til konference om
sjeeldne sygdomme og fra DFOI’s side
deltog Preben W. Nielsen, Rigmor
Lisbeth Justesen og Birthe Byskov
Holm.

En regnvad og kold novemberdag madte sjaeld-
ne patientforeninger, beslutningstagere, forskere,
social- og sundhedspersonale samt medicinalin-
dustrien op til konference pa Rigshospitalet i
Kgbenhavn. Dagen var arrangeret af vores para-
plyorganisation, Sjeeldne Diagnoser, og havde til
formal at bane vejen for en leenge gnsket dansk
strategi for sjeeldne sygdomme og handicap.

R
W ™

EU’s sundhedsministre har sat nationale strate-
gier og handlingsplaner for sjeeldne sygdomme

pa dagsordenen ved at pege pa, at EU-landene
bar formulere en national strategi for sjeeldne
sygdomme senest i 2013. Konferencen tog ud-
gangspunkt i denne henstilling. Det blev til en
dag med forskellige vinkler pa de udfordringer,
sakaldt sjaeldne borgere mgder hver eneste dag.
| labet af dagen blev der peget pa en raekke vig-
tige fokuspunkter:

Omkring diagnostik, behandling og Orphan
Drugs (medicin til sjeeldne diagnoser) koncen-
trerede oplaeg og debat sig saerligt om centrali-
sering, tveerfaglighed, helhedssyn pa patienten,
koordinering af indsatsen over for den enkelte
patient, manglende kapacitet pa centrene, over-

gangen fra barn til voksen og udvikling af savel
nationale som internationale netvaerk.

Omkring det sociale omrade var der fokus pa
overgange i livet og behovet for en tveaerfaglig
indsats.

Omkring registre og databaser var centrum for
debat og opleeg et feelles registreringssystem for
sjeeldne diagnoser, prioritering af sjeeldne syg-

Side 18



Ol-Magasinet

domme og en styrkelse af det nationale og inter-
nationale register- og databasesamarbejde.
Omkring forskning var der enighed om, at der er
behov for et skarpere fokus pa perspektiverne i
forskning omkring sjeeldne sygdomme, for ek-
sempel som tema i den strategiske forskning el-
ler med et selvsteendigt forskningsprogram.
Omkring patientforeningernes rolle og sakaldte
empowerment blev der sat fokus pa nagdvendig-
heden af at styrke foreningerne for derigennem
at styrke patienterne, og pa foreningernes posi-
tion som ligeveerdige samarbejdspartnere for
fagpersoner, myndigheder og andre.

Konferencen sluttede sidst pa eftermiddagen.
Opleeg og debat har givet mange veerdifulde bi-
drag, som vil indga i det videre arbejde for en na-
tional strategi og handlingsplan for sjeeldne syg-
domme og handicap. Spagrgsmalet om, hvordan
arbejdet kommer videre herfra, treenger sig pa.

"Det er afgerende vigtigt, at vi alle forpligter os pa
den videre proces — ikke mindst pa det politiske
niveau og hos myndighederne,” fastslog formand
for Sjeeldne Diagnoser, Birthe Byskov Holm, der
ogsa kendes som naestformand i Dansk Forening
for Osteogenesis Imperfecta. Hun uddyber:

DFOI
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"Sjeeldne Diagnoser har faet en masse ammuni-
tion i lgbet af dagen. Det tager vi med os, nar vi
snarligt anmoder om et mgde med sundhedsmi-
nisteren for at hgre, hvad man har teenkt sig at
ggre pa regeringspolitisk niveau for at falge op
pa sundhedsministrenes henstilling. Og sa tager
vi det derfra. Jeg haber pa opbakning, og at vi
alle kan treekke pa samme hammel og danne
alliancer for at komme videre med dette vigtige
arbejde. Sjaeldne Diagnoser er i hvert fald klar.”

Sjeeldne Diagnoser har et breendende gnske om
at sikre, at Danmark — i lighed med Frankrig og
flere andre EU-lande — far en national strategi for
sjeeldne sygdomme og handicap.

"Det kreever seerlige tiltag, hvis sjeeldne patienter
skal have de samme rettigheder og adgang til
behandling og social stgtte som alle andre. En
national strategi skal sikre, at sjeeldne patienter
prioriteres og sikres en optimal behandling ogsa i
fremtiden, hvor sundhedssystemet kommer un-
der pres og feerre skal forsgrge flere,” slutter for-
mand for Sjeeldne Diagnoser, Birthe Byskov
Holm.
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‘ 0 Sjaeldne Diagnoser

Klip fra SD’s nyhedsbreve

Birthe Holm i disciplinaernaevn

Det tidligere patientklagenaevn bliver nedlagt fra arsskiftet og i stedet oprettes blandt andet
Sundhedsveaesenets Disciplinarnaevn. Sjeeldne Diagnosers formand, Birthe Holm, far saede i det
nye navn.

Sundhedsvaesenets Disciplineernaevn er blevet - Klagesystemet er vaesentligt — bade for pa-
oprettet i forbindelse med en starre reform af tienternes retssikkerhed og for de professio-
patientklagesystemet og overtager de fleste af nelles muligheder for at leere af deres egne fejl.
de opgaver, der hidtil er blevet varetaget af Jeg tror, at jeg med min baggrund i dels den
Patientklagenaevnet. Disciplineernaevnet skal frivillige sjeeldne-verden og dels gennem man-
behandle klager fra patienter over autoriserede gearigt virke i den juridiske verden, herunder
sundhedspersoners sundhedsfaglige virksom- statsadministrationen, kan veere med til at gare
hed — og pa den made medvirke til at sikre, at en forskel, og jeg er glad for, at Danske Patien-
eventuel kritisabel faglig adfeerd ikke gentages. ter viser Sjeeldne Diagnoser den tillid at udpege
Naevnets afggarelser skal ogsa medvirke til en os.
lgbende kvalitetssikring og kvalitetsudvikling i : . . .
sundhedsvaasenet. Sjeeldne Diagnoser bllve_r repreesenteret i neev-
net gennem Danske Patienter, der har i alt ni
- Der venter et stort og vigtigt arbejde med at repraesentanter i det nye neevn, og de indgar i
vurdere sager og klager over navngivne sund- en samlet gruppe af laegmeend pa i alt 27.
hedsprofessionelle, siger Birthe Holm og fort- Disciplinsernaevnet far i alt godt 100 medlem-
Seetter: mer, der arbejder i voteringsgrupper pa fem.

Sjeeldne Diagnosers mgde med Socialminister Benedikte
Kieer

Pa mgde med Socialminister Benedikte Kieer fik Sjeeldne Diagnoser tilsagn om at blive
dialogpartner i forhold til indretning af det nye Videnscenter for Handicap og Socialpsykiatri, sa
sjeeldne borgeres seerlige behov i mgdekommes bedst muligt i den nye struktur.

Sjeeldne Diagnoser har den 4. oktober 2010 haft omradet, herunder Sjaeldne Diagnosers og for-
mgde med Socialminister Benedikte Kiger. Vi eningernes rolle.

havde anmodet om mgdet i forbindelse med, at _ )
Resultatet af mgdet blev, at Sjeeldne Diagnoser

Center for Sma Handicapgrupper er ved at blive fik tilsagn om at blive dialog-partner i forhold til

indlemmet i ét nyt stort Videnscenter for Handi- indretning af det nye videnscenter. Formalet her-

cap og Socialpsykiatri. I denne forbindelse har med er at sikre, at Sjeeldne Diagnosers viden og

Sjeeldne Diagnoser en reekke bekymringspunkter holdninger bringes i spil for at indrette de nye

omkring bl.a. den &bne radgivning, kontaktper- strukturer sa hensigtsmaessigt som muligt for de

sonordning samt diagnosebeskrivelser m.v. sjeeldne borgere. Vores ambition er, at der inde-
o o _ holdt i denne proces ogséa skal veere en diskus-

Samtidig er vi i Sjeeldne Diagnoser optaget af, at sion af, i hvilket omfang Sjeeldne Diagnoser kan

det samlede sjeeldne-landskab eendres ganske bidrage konkret til opgavelgsningen.

meget, ndr CSH ophgrer med at eksistere som

selvsteendigt center. Endvidere kommer der hele Birthe Holm, formand.

tiden nye udfordringer og muligheder. Derfor er Lene Jensen, direktar.

det ngdvendigt at se neermere pa hele sjaeldne-
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Nyt — Manedens forening
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Fra december maned 2010 indfgrte Sjeeldne Diagnoser et nyt indslag i det manedlige nyhedsbrev.
| en ny rubrik kaldet ”’Manedens forening” far hver enkelt forening pa skift mulighed for at

forteelle om deres arbejde og aktiviteter.

Pa Repraesentantskabsmgdet i november 2010
stillede formand for Angelmanforeningen i Dan-
mark, Jane Munck Villemoes, forslag om, at ind-
fare en ny rubrik i Sjeeldne Diagnosers elektroni-
ske nyhedsbrev. Her skulle hver enkelt forening
have mulighed for at skrive om deres arbejde og
aktiviteter.

Forslaget blev godt modtaget, og derfor indfarer
Sjeeldne Diagnoser nu en fast rubrik i nyhedsbre-
vet, der udkommer 10 gange arligt. Rubrikken
kommer til at hedde "Manedens forening”.

Hver enkelt forening kommer til orde

Hver enkelt medlemsforening vil pa skift fa mulig-
hed for at skrive om deres arbejde og aktiviteter i
forbindelse med udgivelsen af nyhedsbrevet. Pa
den made kommer hver enkelt forening til orde,
og modtagere af nyhedsbrevet far mulighed for at
falge med i, hvad der rgrer sig i den enkelte fore-
ning og pa sjeeldne-omradet.

Fordi forslaget blev stillet af Angelmanforenin-

gen, leegger de ud med en beskrivelse i nyheds-
brevets decemberudgave. Herefter vil hver enkelt
forening pa skift og i alfabetisk reekkefglge fa mu-
lighed for at forteelle om deres arbejde.

Intern vidensdeling er vigtigt
Formand for Sjeeldne Diagnoser, Birthe Holm, ro-
ser initiativet:

"Jeg synes, det er en rigtig god ide! Det er vigtigt
for feellesskabet i Sjeeldne Diagnoser, at vi ken-
der hinanden og kender hinandens problemsitillin-
ger. Det er nemlig nogle af de problemstillinger,
der binder os sammen.”, udtaler Birthe Holm, og
fortseetter:

"Vidensdeling er et vigtigt aspekt i forhold til at
holde sammen, iseer nu hvor Sjeeldne Diagnoser
rummer hele 42 medlemsforeninger. Derfor ha-
ber jeg, at alle foreninger har lyst til og mod pa at
bakke op omkring initiativet.”, slutter Birthe Holm.

Voksenkursus, 9.-11. september 2011

Voksenkursus holdes i ar pa
TRINITY i Snoghgj, hvor vi
ogsa afvikler arskursus og
generalforsamling 2011.

Programmet og tilmelding,
bringes i det naeste nr. af
Ol-Magasinet.
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Oife ungdom i Belgien 2010

Af: Mads Dyreberg Haldrup. Foto:?

Nar minoritetsgrupper mgdes, skabes der sam-
menhold. Der hersker en gensidig forstaelse for
hinandens situation, levevilkar og falelser - man
er i samme bad. At magdes med ligestillede og
udveksle erfaringer og knytte nye band er lige
preecis det Oife handler om. DFOI er ligesom de
andre europeeiske Ol foreninger en forholdsvis
lille forening sa det synes helt oplagt at mades
og skabe nye relationer pa tveers af greenser.
Dette gaelder uanset alder, men maske iseer nar
man kommer i puberteten. Man befinder sig mel-
lem bgrne- og voksenstadiet og kan have sveert
ved at definere sig selv, ligesom man ofte sam-
menligner sig med andre i samme aldersgruppe.
Ja, det kan veere sveert at veere ung og min erfa-
ring er, at en kronisk sygdom ikke ger det nem-
mere, tvaertimod. Mindre hgjde, karestol eller
krykker betyder lige pludselig meget mere. Man
skiller sig automatisk ud fra de andre og det er
sveaert nar man er ung. Behovet for at mgde an-
dre som netop er i samme bad er stort og derfor
er stemningen altid hgj til Oife ungdomstraef.

Oife ungdomsturen gik i ar til Belgien.

Fredag den 5. november kgrte Thomas, Cecilia
og jeg derfor af sted mod Belgien, naermere
bestemt Maasmechelen, ca. 1,5 time fra
Bruxelles. Jeg har veeret af sted de 3 gange det
har veeret af-holdt far, sammen med Rune og
Michael, men dette var Cecilias og Thomas’s
debut.

DFOI Nr.1-2011

Man forsgger i Oife Ungdoms Gruppe at afholde
disse ungdomstreef min hvert andet ar. Danmark
afholdte et af de fgrste i 2009 og i ar var det sa
Belgien der havde taget initiativ. Alt i alt har det
'igen’ veeret en stor oplevelse og det er allerede
nu besluttet at Oife traeffet 2011 afholdes i Hol-
land 28. sept.-2. okt. Neermere info fglger nar vi
modtager noget fra Holland. Jeg haber at vi kan
samle nogle unge i Danmark som har lyst til at
tage med.

Af: Thomas Espensen

Turen til Belgien var helt ubeskrivelig. Teet pa
noget af det stgrste, som er sket i mit liv. Det har
veeret en utrolig spaendende oplevelse. Det med
at hgrer de andre unges historier med sygdom-
men og udveksle viden samt et kanon selskab.
Det har veeret utrolig serigs med en masse erfa-
ring blandet sammen og socialt har det betyder
meget, at kunne komme til at kende nogle fra de
andre lande som ogsa har Ol og kunne hgrer
hvordan tingene fungere i deres samfund.

- Jeg vil helt klart deltage naeste ar i Holland og
gleeder mig helt vildt til at mgde de andre med
Ol, da jeg har faet en helt anden indsigt pa syg-
dommen, at man ren faktisk har utrolig meget
tilfeelles og at det betyder meget at hagrer hvilke
situationer de andre Ol'ere har veeret udenfor.
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Haber der vil blive taget mere hand om det i for-

eningen og, at andre unge vil opleve det samme

som jeg gjorde her i Belgien. Selvom jeg ikke tro-
ede det var noget for mig, var det en ubeskrivelig
tur.

Mange tak til Mads og Cecilia og selvfglgelig
Rune og andre der keemper for det.

wm \‘ x

Mads Haldrup og Thomas Espensen

Af: Cecilia Hynneke Jensen

Lardag morgen var vi allerede tidligt oppe da tu-
ren gik til Bruxelles. Oife havde lejet en stor bus
med lift, hvor vi alle kunne sidde. Vi kgrte rundt
og sa Bruxelles, der var en guide, som fortalte
om de forskellige attraktioner.

Derefter skulle vi opleve byen pa egen hand. Det
vil sige, vi selv kunne vaelge, at ga rundt i grup-
per eller ga rundt sammen med en guide. Efter
en god lang gatur, hvor alle var godt treette, af-
sluttedes turen med et made pa en lille bar, hvor
vi fik belgisk al.

Om sgndagen havde man tre valgmuligheder,
shopping, udflugt til en mine eller elektriske cyk-
ler. Det var dog de elektriske cykler, samt shop-
ping som var de helt store hit.

Om eftermiddagen skulle vi alle samles i en tree-
hytte, hvor der var lavet bal. Der var en masse

kort med citater, tanker og tegninger omkring det,

DFOI
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at have et handicap. Vi skulle alle veelge mindst
et kort, herefter blev vi delt op i tilfeeldige grup-
per, hvor vi skulle fortaelle om, hvorfor vi netop
havde valgt dette kort.

Det var en utrolig god begyndelse til, at fa en
samtale i gang omkring de ting man normalt ikke
ville have mod til, at snakke om. Det blev ogsa
en god start pa lange dybdegaende samtaler.

Hele weekenden var for mit vedkommende en
keempe oplevelse, som jeg uden tvivl vil gagre
igen. Jeg leerte mange fantastiske mennesker at
kende, hvor jeg uden tvivl ved at kontakten vil
bevares. Derudover leerte jeg, at det ikke er at
tabu at have en sygdom som OlI. Det er tveert-
imod noget som jeg vil veere stolt af, fordi jeg
ved, at jeg ellers ikke ville have haft oplevelser
som denne.
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OIFE - Medlems- og samarbejdsorganisationer
RBU
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OIFE - Medlems- og samarbejdsorganisationer
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Vederlagsfri fysioterapi

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

Foreningen far jeevnligt henvendelser om vederlagsfri fysioterapi.
- Noget tyder pa, at ikke alle de praktiserende laeger er opdateret med hensyn til reglerne.

Fakta er, at Ol star pa diagnoselisten og diag- ses til Sundhedsstyrelsens Vejledning om Veder-
nosen berettiger til vederlagsfri fysioterapi. lagsfri fysioterapi.

Ordningen om vederlagsfri fysioterapi er som Formalet med den fysioterapeutiske indsats er at
udgangspunktet malrettet personer med svaert forbedre funktioner, vedligeholde eller forhale for-
fysisk handicap. | 2008 blev ordningen udvidet, ringelse af funktioner.

sa den ogsa omfatter personer med funktions-

nedseettelse som falge af progressiv sygdom jf. Vederlagsfri fysioterapi til personer med
Diagnoselisten i Sundhedsstyrelsens Vejledning sveert fysisk handicap

om adgang til Vederlagsfri fysioterapi 2008. For at blive henvist til vederlagsfri fysioterapi til

personer med sveert fysisk handicap skal man
opfylde alle fglgende kriterier:
e Man har et sveert fysisk handicap
e Tilstanden er varig
¢ Man har en diagnose, som er omfattet af
diagnoselisten

Vederlagsfri fysioterapi til personer med
funktionsnedseettelse som fglge af progressiv
sygdom
For at blive henvist til vederlagsfri fysioterapi il
personer med funktionsnedseettelse som fglge af
progressiv sygdom skal man opfylde alle
falgende kriterier:
e Man har en funktionsnedsaettelse som
falge af en progressiv sygdom
¢ Tilstanden er varig
e Man har en diagnose, som pa
diagnoselisten er klassificeret som en
progressiv sygdom
o Diagnosen er stillet af sygehusafdeling
eller speciallaege i neurologi, reumatologi
eller andet relevant speciale

Ved problemer med at blive henvist til vederlags-
fri fysioterapi, er det en god ide at hente vejled-
ningen om adgang til Vederlagsfri fysioterapi
samt Diagnoselisten pa Sundhedsstyrelsens
hjemmeside og tage begge med til egne laege.
Har man ikke selv mulighed for at udskrive mate-
rialet, ret da henvendelse til foreningen.

Vederlagsfri fysioterapi kan efter leegehenvisning _
gives til barn og voksne, som opfylder nogle fast- Kilde:
satte kriterier. For yderligere information henvi- Sundhedsstyrelsens hjemmeside — www.sst.dk
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Fokus pa bisfosfonater til voksne i nyhederne

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

Den 13. oktober 2010 udsendte U.S. Food and Drug Administration (FDA), der
svarer til det danske Leegemiddelstyrelsen, advarslen Possible Fracture Risk with
Osteoporosis Drugs. Advarslen kommer efter at man maske kan se en gget
tendens til visse typer larbensbrud ved samtidig brug af visse bisfosfonater.

Arsagen til advarslen sker efter, at der gennem
mange maneder har veeret forlydende om lang-
tidsbrug af bisfosfonaterne som alendronate
(Fosamax), risedronate (Actonel), ibandronate
(Boniva) og zoledronate (Reclast) maske kan
foragrisikoen for bestemte typer af larbensbrud
hos voksne med osteoporose.

Inden man som leeser bliver alt for nervgs for sit
helbred skal det understreges, at FDA ikke bevi-
ser eller haevder, at der finder flere brud sted,
men anfgrer at der maske kan veere en gget ten-
dens eller sandsynlighed ved langtidsbrug af bis-
fosfonater i behandling mod osteoporose.

Denne type brud, der er tale om, kaldes i laege-
maessige sammenhaenge for atypiske fordi de
optraeder i skaftet af larbensknoglen — veek fra
selve hoften og optreeder ifalge FDA og Ol Foun-
dation (OIF) pa rgntgenbilleder veesentlig ander-
ledes end typiske larbensbrud.

Advarslen fra FDA kommer efter flere tilfaelde,
der oprindeligt blev indrapporteret fgrste gang i
2005. Indrapporteringerne medfgrte, at FDA og
American Society for Bone and Mineral Research
(ASBMR) iveerksatte en undersggelse.
Undersggelsen inkluderede ikke borgere med Ol,
men udelukkende borgere med osteoporose, un-
derstreges det af vores amerikanske sgsterorga-
nisation, Ol Foundation (OIF), der oplyser at der
heller ikke star noget om hverken barn eller voks-
ne med Ol i advarslen fra oktober.

Det bedste estimat er, at disse udseedvanlige
brud repraesenterer mindre end 1 pct. af alle
frakturer blandt personer, der behandles med
bisfosfonater for osteoporose.

Frakturtypen er formentlig relateret til brugen af
bisfosfonater af mere end fem ars varighed. Det
er dog ogsa sandsynligt at andre faktorer spiller

ind. Hovedparten af disse usaedvanlige brud er
beskrevet med kraftige smerter.

Bade FDA og ASBMR anbefaler, at man ikke
pludselig stopper bisfosfonatbehandlingen, da
den korrekte behandling forhindrer flere brud end
den eventuelt forsager. Videre hedder det dog, at
det kan anbefales — i samrad med sin leege — at
drgfte en eventuel pause fra bisfosfonatet, hvis
man har taget det i mere end fem ar.

Slutteligt anbefales det gjeblikkeligt at sgge leege
og fa taget rantgenbilleder af hofter og begge lar-

bensknogler ved smerter — ogsa selvom der kun
forekommer smerter i den ene side af kroppen.

Possible Fracture Risk
With Osteoporosis Drugs

e Food ant Brug
Admieity ation (DA
Warmng thers i 2
hiah Bane (fery f
"
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Handicaporganisationernes Hus
— Verdens mest tilgeengelige kontor- og konference hus

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

Danske Handicaporganisationers gnske om at opfare et feelles domicil for en reekke
selvstaendige handicaporganisationer i Hgje-Taastrup teet pa togstationen bliver nu en
realitet. Tre fonde, Den A.P. Mgllerske Stgttefond, Realdania og VILLUM FONDEN, stgtter
finansieringen af huset, som skal veere verdens mest tilgeengelige kontorhus.

Huset skal ved anvendelse af "universelt design”
veere tilgaengeligt for alle uanset handicap. Det
skal samtidig fungere som en staerk dynamo for
handicapsagen og dermed sikre mennesker med
alle former for handicap en ligeveerdig og dermed
lettere adgang til deltagelse i arbejds- og sam-
fundslivet.

Danske Handicaporganisationer har gennemfgrt
en totalentreprisekonkurrence og vil nu opfare
vinderprojektet, der er udarbejdet af NCC, Cubo,
Force4, Niras og Mgller & Grgnborg. | konkurren-
ceforlgbet har der veeret lagt seerlig vaegt pa at
uddanne og styrke de bydendes kompetencer og
viden omkring tilgeengelighed bl.a. gennem work-
shops og lignende.

Nar huset star feerdigt, vil det bade nationalt og
internationalt veere det farste kontorbyggeri, der
straeber efter at tilbyde 100 % tilgeengelighed for
alle.

"Vi har fra starten haft nogle meget hgje ambitio-
ner med dette byggeri. Det skal vi have, fordi det
er vigtigt at handicaporganisationerne patager
sig ansvaret og viser samfundet, at det kan lade
sig gere at bygge for alle til en fornuftig pris, hvis
man teenker sig om fra starten,” siger Stig Lang-
vad, formand for Danske Handicaporganisatio-
ner. — "Vi er overbeviste om, at samarbejdet med
netop de tre stgttende fonde med deres engage-
ment og kompetencer vil bidrage til at realisere
vores hgje ambitioner. Vi gleeder os til at flytte
ind.”

Opfarelsen af det feelles domicil for en reekke
handicaporganisationer er et projekt, der viser
veerdien i at teenke tilgaengelighed ind fra starten,

sa det bliver en naturlig og integreret del af hu-
sets arkitektur og disponering og dermed ikke en

parameter, der skal indpasses efterfalgende — og
ofte med ekstra omkostninger forbundet hermed.
Dermed styrkes ogsa den ligeveerdige tilgang til
personer med handicap, og det understatter in-
klusion i det almindelige samfunds- og arbejdsliv.

"De tre fonde bag statten til det nye hus har lagt
veegt pa at bidrage til et projekt med slutbrugeren
i centrum, dvs. et hus der i det daglige kan bru-
ges af flest mulige mennesker med forskellige
handicap, samtidig med at huset repreesenterer
nyteenkning med hensyn til at kombinere beaere-
dygtighed, indeklima og tilgeengelighed. Det har
ligeledes veeret afggrende for bade Handicapor-
ganisationerne og de tre fonde, at bygningen
kommer til at fremsta som forbillede og demon-
strationsprojekt for fremtidigt kontorbyggeri, der
kan bidrage til i langt hgjere grad at inddrage
mennesker med forskellige handicap i arbejds-
og samfundslivet,” siger de tre fonde bag stetten
til det nye hus.
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Man kan mere end man selv tror
0g ti gange sa meget som ens mor tror

Af: Mikkel Christensen, Journalistlinjen, Askov Hgjskole.

| forbindelse med Ol-weekenden pa Pindstrupcentret i november var Mikkel Krajer
Svendsen pa 13 ar fra Rgnne skuespiller i en film, han selv havde veeret med til at
skrive drejebogen til.

"Der er lige blevet sagt "VARSGO”. Kameraet
karer, og ind ad skydedgren kommer Mikkel
Krgjer Svendsen.

Det farste der bliver synligt, er hans karestols
fodplader. Pa hgjre fod har han en sort kondisko
med gra striber, og den venstre er lagt i gips.

Lidt efter kommer hele hans krop til syne, da han
vender front mod kameraet. Han sidder ret op og
ned i sin stol, skyder neermest sit bryst frem.
Jjnene kan naesten ikke ses bag solbrillerne, der
er i en lys nuance af mahogni. Brillesteengerne er
brede og markebrune. De star i kontrast til hans
lyse, kortklippede har. Hans bluse er stribet i sort,
hvidt og lyseradt. Som prikken over i'et har han
et bredt bordeaux tarkleede, der er indlagt med
glimtende trade. Det eneste, der afslarer, at den
stribede bluse bare er et kostume, og at Mikkel
Krgjer Svendsen er med i en film, er kanten af
hans egen sorte T-shirt, som er synlig i halsen.
Han spiller hovedrollen i en film, som han selv
har veeret med til at finde pa.

Alle bgrnene er med hjeelp fra Askov Hgjskoles
filmelever ved at optage den scene, hvor onklen,
i skikkelse af Mikkel Krgjer Svendsen, overtaler
barnene til at hjeelpe med at sabotere brylluppet.
"Er du gay?” sparger ét af bgrnene. "Oh, yes,”
svarer Mikkel som den naturligste ting i verden
og vifter med sine handled i bedste Ole Henrik-
sen stil, som hans figur er inspireret af. Scenen
er i kassen, og alle pa settet blader op i et smil,
der ogsa kan ses i deres gjne. — de har koncen-
treret sig rigtig meget.

Filmen handler om en onkel, der med hjeelp fra
sine nevger og hiecer vil gdeleegge bgrnenes
fars bryllup, fordi han selv er forelsket i ham.
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Udenfor de store panoramavinduer, der gar fra
gulv til loft og som med mellemrum bliver opdelt i
mindre fag, er novemberhimlen skyet, solen er
slet ikke at se, og kulden stikker som sma knive i
ubeskyttet hud. Det tager man ingen notits af i
opholdsstuen i "Gult Hus” pa Pindstrupcentret,
hvor alt — maske lige bortset fra hyggekrogens
rgde puder — er en nuance af gul. Kekkenets
skabe og skuffer i krydsfiner er gule som maelke-
batter. Selv veeggene, der ellers er hvide, er ma-
let gverst oppe, i et bredt gult band hele vejen
rundt. Uret viser, at klokken er omkring ti, lardag
formiddag.

Filmfolkene er ved at pakke deres kameraer og
ledninger sammen — de skal flyttes til neeste ”lo-
cation”, som det hedder pa filmsprog. Imens for-
teeller Mikkel Krgjer Svendsen, at han er glad for
at veere med pa kurset. Han har ikke lavet film
far, men han har altid godt kunnet lide at veere
kreativ. "Vi startede med en brainstorm, og
snaevrede det ind til sddan en lille historie,” for-
klarer han, da han forteeller om, hvordan kurset
startede dagen i forvejen. Et gjeblik efter er han
drgnet vaek i sin sorte karestol.

Han skal videre til naeste scene.
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”Et dejligt pusterum”

Der var liv pa Pindstrupcentret, lidt uden for Ran-
ders, da foreningen for Ol i samarbejde med den
selvejende institution "Solbakken” arrangerede et
familiekursus med fokus pa Ol, den 19.-21. nov.
2010. Et kursus som hvert andet ar har veeret en
tilbagevendende begivenhed i s& mange ar, at
ingen rigtig kan huske, hvornar det begyndte.
Alle var velkomne. Foreeldre, bedsteforeeldre, s@-
skende, praktiske hjeelpere og selviglgelig barn
med Ol, i alderen fra 2-14 ar.

Mens de yngste barn legede, og de eeldste lave-
de film, som de skulle vise deres familier, harte
de voksne om forskellige emner, der handlede
om at leve og arbejde med Ol. En af dem, som
skulle holde foredrag, var Rune Mogensen pa 24
ar, der selv havde Ol. Han skulle holde foredrag
kl. 15.00, men ankom lige far frokost, sa han fik
tid til en lille snak. Han fortalte, at hans foredrag
var for bedsteforaeldre og praktiske hjeelpere om
det at leve med OI, og om de smerter man kunne
fa som falge af det handicap.

Han var selv med pa kurset, da han var barn og
ung teenager. Om den betydning kurset havde
haft og stadig havde for ham, sagde han:

Det har nok veeret sadan et dejligt pusterum,” og
tilfgjede: "Man kan vaere normal, uden at skulle
veere anderledes.”

Han er ved at lzese til socialradgiver, fordi han
selv har veeret i bergring med systemet igennem
hele sit liv, og han regnede med, at det faktum
kunne hjeelpe ham til at komme ind under huden
pa de mennesker, som han i sit fremtidige job
ville komme til at hjeelpe.
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Et tabu

Pa Pindstrupcentret er det lige ved at vaere fro-
kosttid. Alle star i receptionen og venter pa, at

uret passerer 12.00, sa de kan g& ind og spise
middag i spisesalen.

Det geelder ogsa for Mikkel Krgjer Svendsen og
hans mormor, Birte Kofoed Hansen.

Mikkel har smidt de seje solbriller og skiftet dem
ud med sine egne briller.

Han forteeller, at hans gips skyldes, at han for
kort tid siden lavede et vrid pa venstre fod.
Samtidig forteeller hans mormor, at hun er glad
for at vaere med pa kurset, da hun jo har passet
ham, hver gang han har vredet om eller braekket
noget. Hun er glad for, at hendes barnebarn kan
fortzelle om sit handicap, for som hun siger: "Der
er et tabu omkring det, og det er synd.”

Lidt efter kommer Mikkels foreeldre, Gitte og
Hans-Helge Krgjer Svendsen, og de gar sammen
ind for at spise.

Hjeelp til selvhjeelp
Efter frokost slapper alle af. Der er ikke noget pa
programmet far kl. 14.00.
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Forst kgrer Mikkel ind i "Pejsestuen” for at snak-
ke med sine venner. Efter et stykke tid kagrer han
dog igen sammen med sin familie, og en pige
fortzeller, at han er pa sit veerelse for at hvile sin
ryg.

"Pejsestuen” har faet sit navn efter den keempe-
store, abne pejs, der er i veeggen. Den er slukket
nu, men den skaber hygge i rummet, hvilket flad-
skeermen, billardbordet og de radbrune, uforar-
bejdede mursten ogsa ger.

At sidde derinde og se pa barnene, der hygger
sig ved sma borde med forskellige spil, og en
fryd for gjet.

Nogle af dem sidder i elektriske kgrestole, andre
i manuelle, og andre igen kan ga selv, men de er
ligeglade. De glemmer, at de er handicappede,
for her er der ingen, der kigger skeevt til dem, her
er de alle i samme bad.

Det samme mener Kis Holm Laursen, der er mor
til datteren, Marie, pa 13 ar og medarranggr af
kurset.

Hun forklarer, at alle ba@rnene her kan fa lov til at
veere sig selv, til at veere bgrn.

Hun mener samtidig, at Ol-bgrnenes familier har
gavn af at veere pa kurset, fordi de ikke behgver
at ga at teenke pa, hvor deres barn er, hvad de
laver, og ikke mindst om de kan komme til skade
ved det, de laver.

For at tydeliggare konsekvenserne af uforsigtig
leg for et barn med Ol, siger hun:

"Hvor andre bagrn maske ville ende med at braek-
ke noget, hvis de faldt ned fra et trae, ville de her
maske ende med et kraniebrud.”

| samme andedrag forteeller hun om sin hverdag.
En hverdag hvor hun sammen med sin mand,
Torben Holm Laursen, hver dag ma koordinere,
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hvem der skal agere alarmcentral, hvis datteren
skulle komme noget til.

Pa spgrgsmalene om kurset kan veere en hjeelp
til selvhjeelp, og om kurset kan ses som en slags
"familietraef”, svarer hun, at det nok ikke er helt
forkert, at se kurset som en hjeelp til selvhjeaelp for
foreeldrene, da de kan dele deres erfaringer, og
at kurset godt kan ses som et familietreef, fordi
barn og foreeldre kender hinanden rigtig godt.

En overlevelsestur

Den sidste scene er i kassen. Nu er der kun Klip-
pearbejdet tilbage. Klokken er omkring tre, lar-
dag eftermiddag i "Pejsestuen”.

Filmeleverne fra Askov Hgjskole har oprettet en
"kommandocentral” i hjgrnet, laengst vaek fra den
tarm, som fgrer fra receptionen og ind i "Pejse-
stuen”

Mikkel Krgjer Svendsen og hans venner kigger
interesseret med, da to piger fra Askov Hgjskole
sidder og klipper anstrengelserne foran kamera-
et. De sidder stort set alle sammen foroverbgjede
med gjnene Klinet til den store skeerm, der hgrer
til Mac-computeren fra Apple, som filmeleverne
har haft med fra deres hgjskole.
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Bordet flyder med en aeske braendbare dvd’er, en
temt pakke "Prince-chokoladekiks”, og en enkelt

brochure fra "Djurs Sommerland”.

@ret opfanger hele tiden den konstante summen

af stemmer i baggrunden som fra en bi, gjet ikke

kan lokalisere.

Mikkel fortaeller, at han synes, at dagen har vee-
ret sjov, og kigger dermed tilbage pa en dag,
hvor han har skullet flirte med pigen, der spiller
barnenes far, og hvor han har veeret tilskuer til en
scene, hvor faren fik en lagkage lige i ansigtet af
sine egne barn.

"En god weekend med nogle gode venner”, siger
han opsummerende om kurset, og tilfgjer, at det
hjaelper ham til at fa det bedre med sig selv og sit
handicap.

Forskellen pa, nar han er pa kurset, og nar han
er derhjemme, er derfor til at se, da han forteeller
om, hvordan han synes, det er at ga i skole.

"I frikvartererne kan jeg jo ikke komme ud, at spil-
le fodbold med de andre,” siger han og fortsaetter
som for at understrege sin pointe:

"Det sociale er en udfordring.”

Tilsvarende siger han om kurset: "Jeg kommer,
fordi der er andre som mig selv.”

Det virker som om, kursusdeltagerne ser det som
en overlevelsestur — en overlevelsestur hvor de
kan lade batterierne op og leere at veere ligeglade
med, hvad folk ude i virkeligheden taenker om
dem.

Mikkel Krgjer Svendsen har faet sit kostume af.
De sidste billeder til neerveerende artikel er blevet
taget, og Mikkel er kart ud af "Pejsestuen” sam-
men med sine venner for at spise aebleskiver.
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Af: Gurpreet Oberoi Habekost, goh@dfoi.dk.

Uanset hvilken fysisk begraensning
man har, oplever man at skulle teenke
anderledes end den gennemsnitlige
befolkning. Man leerer hurtigt nye ma-
der at kgbe ind pa, nye mader at lave
mad pa, nye mader at leve livet pa
osv. Hvis vi deler disse mader at gare
tingene pa, vil vi uden tvivl kunne fa
gavn af hinandens gode tips & tricks.
Ikke mindst fa et pusterum i vores
dagligdag.

Da jeg for ar tilbage fik min farste karestol blev
jeg hurtigt opmaerksom pa, at det at shoppe
smart tgj blev noget besveerligt. Derudover fglte
jeg, at det blev svaerere og noget anderledes, nar
man skulle tiltreekke sig det modsatte kgns
opmaerksomhed. Ind i mellem syntes jeg ogsa, at
det ikke var den fysiske anstrengelse veerd at
sgrge for at se paen og tiltreekkende ud.
Langsomt kgbte jeg ogsa mere praktisk tgj, som
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var ekstra varmt, men ogsa lidt "kedeligt”.

Mit fokus gik mest pa at veere "fornuftig”, nar jeg
kabte tgj og valgte harfrisure. Heldigvis skete der
en aendring...

Jeg indsa, at
selv med kare-
stol og stokke,
kunne jeg se
smart ud. Jeg SR, ,
begyndte at o b noKiA
kgbe mere mo- |, > u wil neva
derne tgj, dog gess were
stadig blgdt og Fami
praktisk. Jeg
op-levede at
det gav livslyst
0g energi at
gare noget ved sit tgj, udseende og har.

Dette "lyst-til-livet” og "lad-dig-ikke-begreense”-
motto vil jeg gerne viderebringe med denne
klumme, som pa fast basis skal give tips & tricks
og andre gode idéer til Ol bladets laesere.

Jeg er sikker pa, at du ogsa har en eller flere go-
de tips, som andre kan fa stor gleede og gavn af.
Det kan veere hvilket som helst emne.
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Tav derfor ikke med at skrive til goh@dfoi.dk. Vi
viderebringer dine tips & tricks i neeste nummer
af Ol-Magasinet.

Denne gang handler det om modetips... Hvis du
sidder og teenker: "Jeg vil gerne shoppe tgj, men
ved ikke hvor eller hvordan jeg skal begynde!” —
sa har jeg nogle gode tips, der om ikke andet kan
danne inspiration...

Hvor begynder jeg?

e Seet dig med en kop kaffelte, en blok papir,
en god skriveblyant og et viskeleeder. Lav
overskriften: "Mit tgj og mig”.

e Krav til tgjet:
Skriv 3-5 krav til dit tgj, f.eks. "let at tage pa”,

"ikke for stramt om livet”, "lynlas i stedet for

LU ” n

knapper”, "ikke af polyester”, "lange/korte

a&rmer”, "nederdele/bukser”, dine starrelser
osV.

e Farver:
Skriv de farver ned, som ggr dig glad og som
du kan lide. Spgrg gode veninder, keaereste
og evt. dine barn, hvilke farver de oplever

B o

FEB
£4.00

STORIA
CKHAM

ic Vogue intcryiews
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kleeder dig.

e Figur:
Hvordan gnsker du at se ud? Noter f.eks. om
tajet skal ggre dig hgjere at se pa, gere dig
tyndere pa maven eller fremhaeve din barm.

e Andet:
Skriv her andre krav til kgbet af tgj. F.eks.
budget pa tgj, tgj til seerlige lejligheder osv.

e Nu er du Klar til naseste skridt...
1. Research.

Se i modeblade for at tune dig ind pa nutidens
mode i ro mag hjemme. Prgv at tjekke fglgende
links og evt. ogsa andre hjiemmesider pa nettet
for at se udvalg og priser. Seerligt syet modetg;j
specielt lavet til kgrestolsbrugere kan kgbes pa
denne hjemmeside: http://www.wheeliechix-
chic.com. Man behgver dog ikke altid kabe spe-
cialsyet tgj til karestolsbrugere. Mange butikker
seelger tgj, som er lavet af blandingsmateriale,
som er let at fa pa og af.

- The

designer
tren

MY

Sophisticated fringing,
citrus brights and awhole
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2. Shopping flot taj i f.eks. str. 128/134 som voksne maend/-
kvinder kan ga med. Skriv endelig til redaktionen,
hvis du sidder med nogle gode tips p& hjemmesi-
der/forretninger.

Kar herefter en tur i et indkgbscenter. Veelg
f.eks. en formiddag, hvor butikkerne er forholds-
vis tomme — ofte mandage teet pa den sidste dag
i maneden — og ekspedienterne har ekstra tid.

L _ _ 4. Lidtinspiration:
Lad dig inspirere og kraev at blive vartet op i

smarte butikker, hvor du giver ekspe-dienterne e Huvis andre kan blive modeller siddende i
opgaven at finde flot tgj til dig, mens du kgrestol, sa kan jeg vel ogsa:
star/sidder i preverummet og praver tgjet. http://kortlink.dk/stylelist/8mr8

Q
-
Q
=
Q
<

2 UDSALG

STORCENTER

Forklar butiksekspedienten hvilke ting, som der
skall/ikke skal veere pa det tgj, som du vil ga med.
F.eks. om BH’en skal veere Igs, fordi du ikke kan
g& med noget stramt om brystet, eller hvis du  Om at sidde i kerestol og have mod pa
f.eks. skal have cardigans, der kan knappes op i livet: http://kortlink.dk/beautyability/8mr9
stedet for bluser, som skal over hovedet. Kgb ét

eller to hele saet, som evt. kan matches pa kryds

og tveers. Kom hjem og nyd at vise dine kab til -

keereste, barn eller gode venner/veninder. BEAUTY}A B | LITY :“ ,'o”

y

3. Netshopping

Tgj kan ogsa k@bes over nettet pa diverse hjem-
mesider. Man kan under "tgj til bgrn og unge” fin-
de mange forskellige hjemmesider, som seelger

e Og den smukke brud i kgrestol:
http://kortlink.dk/beautyability/8mra

5. G’stips & tricks
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Pris for strampebuks eller selvsiddende strgamper
i Merino uld er ca. kr. 270 via nettet, men op til kr.
400 i lingeributikker.

PHOTO
HELMUT NEWTON
© WOLFORD

| [Veroa] |
/ Wlm-rATvls-l;vgov Deres udvalg af laekre stramper/strampebuks
med mgnstre er ogsa et kik veerd. Seerligt ved
disse er, at de har en bred “elastik”, som gar om

livet. Det gar dem behagelige at have pa.

Jeg lover dig, at det giver fornyet energi og
livslyst at ggre noget ud af sig selv og sit liv.
Husk, du fortjener det!

Jeg er sikker pa, at du ogsa har en eller flere
gode tips, som vi andre kan fa stor gleede og
gavn af.

Jeg gleeder mig til at hgre fra dig — skriv til
goh@dfoi.dk.

Vi viderebringer dine tips & tricks i neeste
nummer af Ol-Magasinet.

Wolford-stramper

PHOTO

HEEMEF NEWTON
) @WOLFORD
Jeg hgarer til typen som fryser en del og som har A\ g i
sveert ved at tage tgj pa og af. Jeg veelger derfor WA 7 o Y I[ o ]I
= - o5

taj, som er af hgj kvalitet, ofte en blanding af uld N\ e =~ - WIEN PARIS LONDON
og silke. Dette varmer samtidig med at veere ' : X :
svedabsorberende.

Man kan f.eks. fa selvsiddende strgmper i uld fra
Wolford; et godt alternativ til strampebukser. De
er varme og samtidig lette at fa af og pa, hvis
man sidder i karestol eller af andre arsager har
sveert ved at fa strampebukser pa. De kan blandt
andet kabes pa http://www.wbwl.com. Denne
hjemmeside har desuden mange andre gode
strampebukser, som er lette at fa pa og af, og
sidder behageligt om livet.

Kgb over den engelske hjemmeside, da kabet i
Sterling pund gar det billigere end hvis du kgber i
danske valuta pa den danske hjemmeside.
Wolfords produkter kan ogsa kabes i Wunder-
wear og en raekke andre lingeri-butikker — de er
dog noget dyrere i butikkerne.
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Ol mailingliste — Ol-gruppen

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

Gennem mange ar har bestyrelsesmedlem,

Kis Holm Laursen, i privat regi drevet en

i mailingliste til gavn og stor glaede for DFOI’s

d) medlemmer. Mailinglisten ligger hos ameri-
HRuS Fomay kanske Yahoo, der gar bade med sele, beel-

te, livrem, snor, elastik og redningsvest nar

det kommer til internetsikkerhed. Dette har

jeevnligt voldt problemer nar der skulle tilmel-

des eller frameldes medlemmer — eller bare

skiftes en e-mail-adresse. Derfor har DFOI

i nu faet oprettet sin egen, hvorefter vi udfaser

Blog. chat & forum Yahoo-listen.

| © Mailingliste

| St Den nye liste, Ol-gruppen, fungerer pa ngj-

gg zgg agtig samme made som den gamle. Man

i sender sin e-mail til en fast adresse, hvor-
efter beskeden ryger ud til alle, der har til-
meldt sig listen. Nemt! Den nye liste findes
pa dfoi.dk under punktet 'Blog, chat & forum’.
Klik herefter pa 'Mailingliste’ og tilmeld dig
med din e-mail-adresse. Af sikkerhedshen-
syn kreever listen, at du bliver godkendt, far

du kan modtage og poste dertil.

OSTEOGENESIS IMPERFECTA

DUKH har udgivet ny lovguide - merudgifter til voksne

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

Der er netop kommet to vejledninger i fordel kan veere opmaerksom pd, nar det geelder
serien 'DUKH'’s lovguider’. Den sene- § 100 i serviceloven — merudgifter til voksne —

) ) ' ) eller emner omkring hjeelperordningen.
ste vejledning handler om servicelo-
vens 8§ 100 — merudgifter til voksne og Den Uvildige Konsulentordning p& Handicap-
den anden om Borgerstyret person“g omradet (DUKH) har udgivet vejledninger inden

assistance (BPA) oplvser Thomas for omraderne: Arbejdsevnemetoden, Statte til
» OPly bolig, Fleksjob, Merudgifter til bgrn, Sygedag-

Holberg, informationsmedarbejder i penge, Tabt, Arbejdsfortjeneste, Statte til bil,

DUKH, til DFOI. Specialundervisning, Hjeelpemidler og forbrugs-
goder, Barn til voksen, Merudgifter til voksne og

Vejledningerne giver en introduktion til nogle af Borgerstyret personlige assistance.

de mest grundleeggende regler, og sa giver de

pa baggrund af DUKH’s erfaringer fra radgivning Der linkes til vejledningerne pa dfoi.dk undr

af borgere en raekke gode rad til, hvad man med punktet 'Rad & Vejledning’ | 'Hvad siger loven’.
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Skjart samarbeid - en viktig konferanse om Ol

Klippet fra TRS hjemmeside og oversat fra norsk af Preben W. Nielsen, pwn@dfoi.dk

Da konferencen "Skgrt samarbejde” om Ol blev afviklet i efteraret i Oslo, var der en
reekke betydningsfulde fagpersoner bade pa scenen og i salen. Arrangementet var et
samarbejde mellem den norske Ol forening og TRS. Det var den fgrste af denne type

konferencer i Norge.

Formanden for NFOI, Ingunn Westerheim, dbne-
de konferencen i Oslo 23.-24. september 2010.
Hun indledte med at forteelle, at der var stor for-
skel i behandling og opfalgning af personer med
Ol i Norge. - Malet med konferencen ma derfor
veere, at finde ud af hvordan man kan forbedre
behandlingen og fa en regelmaessig opfalgning.

Lena Lande Wekre og NFOI’s
formand Ingunn Westerheim

International konference

Lena Lande Wekre, overleege pa TRS, er i gang
med et starre projekt/studie om Ol. Arbejdet har
givet mig muligheden for at opbygge et nationalt
og internationalt netveerk omkring diagnosen. Det
kunne vi drage nytte meget af, da vi skulle plan-
lzegge det faglige indhold til konferencen.

"Skgrt samarbejde” var oprindelig planlagt som
en national konference, men udviklede sig til at
blive et internationalt arrangement med deltagere
fra bl.a. Norge, Sverige, Danmark, Canada og
Holland.

Samarbejde

Som titlen siger, var samarbejde nggleordet.
Konferencen blev til i et teet samarbejde mellem
NFOI og TRS. - Min opfatning er, at de bedste
ideer kommer, nar bade brugere og fagpersoner
far mulighed for at udveksle erfaringer og kund-

skaber i feellesskab. NFOI har haft hovedrollen i

organiseringen af projektet og har ogsa haft den

gkonomiske risiko. Lena Lande Wekre har veeret
en uvurderlig faglig og praktisk stgtte med TRS i
ryggen, forteeller Ingunn Westerheim.

Savel fra scenen som salen bidrog personer med
Ol med deres erfaringer og synspunkter. - Vi var
enige om, at konferencen farst og fremmest skul-
le veere for fagpersoner og ikke for brugerne.
Men den skulle veere dben for brugere som var
interesseret. Flere fagpersoner udtrykte, at bru-
gerne bidrog til, at det kom mange spaendende,
kritiske og reflekterende spagrgsmal og kommen-
tarer. Flere brugere gav tilbagemelding om, at de
forstod overraskende meget af selve konferen-
cen, og det var nyttigt og speendende, siger hun.

- Da vi skulle planleegge programmet var ideen,
at der skulle veere korte indleeg fra personer med
Ol eller foreeldre til barn med OI. Dette for at seet-
te tingene lidt i perspektiv og minde forsamlingen
om, at det faktisk drejer sig om mennesker, og
ikke bare kroppe eller funktioner. Det var vellyk-
ket og flere kommenterede, at det bidrog til at
saette konferencen i den rigtige "modus", forteel-
ler Ingunn Westerheim.

Der var lagt vaegt pa, at rekruttere de rigtige del-
tagere. Der kom omkring 100 deltagere, hvoraf
ca. 50 var leeger og andre fagfolk.

Store navne

Pa programmet stod der en reekke spaendende
foredragsholdere. De var hentet fra bade ind- og
udland og de gav et opdateret billede af dagens
kundskaber, behandlingsmetoder og erfaringer
om osteogenesis imperfecta.

Pa Shriners Hospital i Montreal har de et tveer-
fagligt team, specialiseret i Ol. - Francis Glorieux
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er en guru inden for sit felt, forteeller Lande Wek-
re. Han har mgdt og behandlet mange med Ol
og hans forskning baserer sig pa et stort interna-
tionalt materiale. Jeg synes det er specielt spaen-
dende med canadierne. De teenker pa mange
mader som vi i Norden, samtidig har de evnen til
at gennemfare det pa deres Klinik.

Francois Fassier er ortopaedkirurg pa Shriners.
Han har bl.a. taget initiativ til udvikling af Fassier-
Duval-marvsgm, et teleskopsgm, specielt for
barn med OI. Fassier havde taget sin "veerktgjs-
kasse" med, sa de fremmgdte ortopaeder havde
mulighed for at tage "semmet” og @vrigt udstyr i
naermere gjesyn.

Francois Fassier fremviser sin veerktgjskasse

Blandt foredragsholdere var ogsa Hans Pruijs,
barneortopaed pa Wilhelmina bagrnehospital i
Utrecht, Holland. Der har han vaeret med til at
opbygge en Ol-klinik for bgrn. Han har veeret en
vigtig diskussionspartner for TRS i mange ar.

Professor Erik Fink Eriksen har lang international
erfaring med forskning i osteoporose. Nu fglger
han flere voksne med Ol der er i behandling med
bisfosfonat i Norge, og han er en af vejlederne i
Ol-studiet.
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Lena Lande Wekre fra TRS og Zoran Radunovic
fra Oslo Universitetssygehus preesenterede fra
studiet pa voksne med Ol i Norge.

Kursus for fysioterapeuter og ergoterapeuter
Inden denne konference havde der veeret et 2
dages kursus om Ol for fysio- ergoterapeuter pa
TRS. Formalet med kurset var, at give deltagerne
en opdatering og fagligt relateret kendskab til Ol
og planleegge erfaringsudveksling.

Ergoterapeut Kathleen Montpetit og fysioterapeut
Stephanie Gould fra Shriners, der var foredrags-
holdere péa "Skart samarbejde" bidrog ogsa ved
kurset pa TRS.

Vigtigt efterspil

Konferencen blev et veerdifuldt grundlag for det
fremtidige samarbejde og opfalgning af personer
med Ol i Norge.

| slutningen af konferencen samledes en gruppe
leeger for at diskutere, hvordan vi kan arbejde vi-
dere for at skabe nogle langsigtede retningslinjer
for opfelgning af Ol, uafhaengigt af hvor man bor
i landet. Dette engagement er meget oplgftende,
0g det er et vigtig arbejde som ligger foran os,
forteeller Lande Wekre.

- Vi har allerede set resultater af konferencen, i
form af en nystartet Ol-klinik for barn pa Oslo
Universitetssygehus. Maske kan vi fa lignende
for voksne i fremtiden? - Det jeg er mest tilfreds
over er, at jeg tror vi klarede at skabe grobund
for en videre fagudvikling og samarbejde mellem
forskellige fagmiljger.

Der blev sagt, at Shriners-teamet har "a passion
for OI". Det opfatter jeg ogsa at Lande Wekre og
miliget pd TRS har, og det virkede p& mig, som
om vi fik &bnet et engagement hos nye fagperso-
ner og haber vi vil nyde godt af det i fremtiden,
afslutter Ingunn Westerheim.

Pa konferencen deltog fra DFOI, Berit Landbo,
Kis Holm Laursen, Tine Medum-Olesen og
Preben W. Nielsen.
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Kommunerne kan ikke finde ud at
prioritere pa handicapomradet

Politikerne ved ikke, hvordan de skal prioritere handicapomradet, viser ny

rapport.

Med kommunalreformen i 2007 fik de danske
kommuner hele ansvaret for handicap- og soci-
alpsykiatriomradet. Men det blev ikke nogen
nem opgave, for kommunerne fik allerede fra
begyndelsen store problemer med at holde bud-
getterne og med at bremse udgiftsveeksten.

Det dokumenterer en ny rapport fra Det Kom-
munale og Regionale Evalueringsinstitut -
KREVI om gkonomisk styring pa
handicapomradet efter kommunalreformen.

Utilstreekkelig styring

Fem kommuner har veaeret under luppen; Hjar-
ring, Skanderborg, Assens, Slagelse og Kgben-
havn. | fire kommuner havde fra begyndelsen et
utilstraekkeligt politisk og fagligt styringsgrundlag
til at kunne prioritere indsatsen over for mal-
grupperne pa handicapomradet.

Budgetoverskridelserne i de fem kommuner va-
rierer mellem 1,5 og 20,5 procent i perioden fra
2007-2009. | samme periode er udgifterne pa
omradet i den enkelte kommune arligt vokset
mellem 1,5 og 6 procent.

Mangler oplysninger

Undersggelsen viser, at de fem kommuner har
haft sveert ved at skabe sig et tilstraekkelig klart
grundlag for at udarbejde et realistisk budget.
Samtidig har de manglet oplysninger til at kunne
forudsige regnskabet og dermed foretage en til-
streekkelig teet budgetopfalgning.

Der mangler veesentlige stgttesystemer til at
skabe overblik over omradets gkonomiske og
aktivitetsmeessige grundforudsaetninger, og der-
til kommer, at kommunerne heller ikke har be-

sluttet et tydeligt serviceniveau, der star i forhold
til de bevilgede midler.

Andre pointer fra undersggelsen af de fem kom-
muner er:

= Handicappolitikkerne blev udarbejdet lige
efter kommunalreformen, hvor kommunerne
ikke havde overblik over og indsigt i omradet,
og hvor det primeere fokus var pa faglighe-
den. | dag er det primzere fokus pa gkono-
mien, og det gar det seerlig vanskeligt at fa
de indholdsmaessige behov og de gkonomi-
ske rammer til at nd hinanden.

= Kommunernes politikker og egne servi-
ceniveauer pa handicapomradet er lige sa
rummelige og fagligt brede som Servicelo-
ven, og de er for brede til at kunne stgtte de
gkonomiske mal, der er i de kommunale bud-
getter. For sagsbehandlerne henviser til Ser-
viceloven og ikke til kommunens serviceni-
veau, nar de visiterer.

=  Budgetterne pa handicapomradet er ble-
vet overskredet ar efter ar. Arbejdsindsatsen
med at fa overblik over hele omradet har ikke
veeret tilstraekkeligt prioriteret.

De tre gvrige temaer, som undersggelsen af-
deekker, er de store gkonomiske problemer pa
handicapomradet, visitationspraksis samt de
organisatoriske udfordringer pa omradet.

Fakta:

Lees undersggelsen pa:
http://krevi.dk/publikationer/rapporter/oekonomis
k-styring-paa-handicapomraadet-erfaringer-fra-
fem-kommuner-efter-ko
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Handicappolitikken pa den kommunale dagsorden

Af: Linda Bendix

De kommunale handicaprad har haft veesentlig indflydelse pa udarbejdelsen af
kommunale handicappolitikker. | alt 78 kommuner har udarbejdet en kommunal
handicappolitik, og flere er under udarbejdelse.

De kommunale handicaprad blev nykonstitueret
i begyndelsen af 2010 og har derved taget hul
pa deres anden funktionsperiode. Med nykonsti-
tueringen har kommunerne i det store hele valgt
at fastholde stgrrelsen af handicapradet, og der
er ikke tale om de store aendringer i sammen-
seetningen af radene i forhold til farste funkti-
onsperiode.

De fleste handicaprad har valgt at indszette en
DH-repreesentant som formand for radet, og i
mindst halvdelen af radene indgar embeds-
maend som medlemmer af rddet. Der er dog en
tendens til, at kommunens repraesentation i ra-
dene overvejende udggres af politikere.

Veekst i handicappolitikker

Det er nogle af konklusionerne i et notat om
kommunale handicappolitikker, som Center for
Ligebehandling af Handicappede (CLH) har ud-
arbejdet. Det viser ogsa, at handicapradene i en
stor del af kommunerne har veeret initiativtager
til og aktgrer i udarbejdelsen af en handicappo-
litik. Frem til august maned 2010 har 78 kommu-
ner udarbejdet en handicappolitik. Og flere er pa
vej.

| det hele taget har strukturreformen givet anled-
ning til, at mange kommuner har udarbejdet en
kommunal handicappolitik. Det skyldes blandt
andet, at kommunerne har overtaget et betyde-
ligt ansvar pa handicapomradet, ligesom kom-
munerne har gnsket at udarbejde en politik for
den sammenlagte kommune.

En handicappolitik for alle?

Malgruppen for handicappolitikken beskrives
som mennesker med handicap, men kun yderst
sjeeldent er der i politikken fokus pa mennesker
med astma, allergi, leese- og skrivehandicap og
kognitive handicap. Derimod er psykiatriomradet
medtaget i en del politikker. | nogle politikker
rummer malgruppen ogsa pargrende.

Derudover er de fleste politikker malrettet kom-
munale medarbejdere, da det er dem, der skal
implementere politikken i den kommunale prak-
Sis.

Standardregler og konvention

Over halvdelen af de kommunale handicappoli-
tikker tager udgangspunkt i dansk handicappoli-
tiks grundprincipper og FN’s Standardregler om
lige muligheder for handicappede, og i en del
politikker er standardreglerne indarbejdet.
Derimod tager kun knap halvdelen af politikker-
ne udgangspunkt i FN’s handicapkonvention, og
blot ganske fa kommuner har indarbejdet kon-
ventionen i politikken. Derved er der kun fa
kommuner, der forholder sig til, hvordan kon-
ventionen vil fa betydning for den kommunale
praksis.

De fleste politikker indeholder udvalgte indsats-
omrader. Beskrivelsen af indsatsomraderne va-
rierer fra at veere rettet mod helt overordnede
malsaetninger til beskrivelse af en konkret imple-
menteringsstrategi.

Implementering af politikken

Flere kommuner har beskrevet tiltag eller mal
for implementering af politikken, og 18 kommu-
ner har en arlig opfalgning af politikken og/eller
indsatsomraderne. Enkelte kommuner har valgt
at udpege ansvarlige i forvaltningerne til at falge
op pa og koordinere indsatsen.

Ud over en sammenlignende analyse af kom-
munernes handicappolitikker videregiver CLH’s
notat inspiration til at sprede kendskabet til han-
dicappolitikken og sa vidt muligt sikre implemen-
teringen.

Notatet kan laeses pa:
www.kommunalehandicapraad.dk
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Hate-crime — hate-speech

Af: Mogens Brandt Clausen, mbc@dfoi.dk

Lige siden den tidligere KL-formand Erik Fabrin,

V var ude i pressen med at kalde handicappede

for "g@geunger” i den offentlige gkonomi, har det
breendt i mig for at give et modsvar.

Jeg synes simpelt hen, det burde veere kriminelt,
at en mand i hans fremtreedende stilling i
offentligheden haenger en befolkningsgruppe ud
pa den made.

Jeg kender godt sammenhaengen, som ordene
var talt i, men det fritager ham ikke for at veere
ansteendig i sit ordvalg. Det er nu engang sadan,
at "ord skaber, hvad de naevner”, og det er

sarende at blive kaldt den slags for noget, man
ikke selv kan gare for. Og det er uhyggeligt, nar
en fremtreedende politiker med sine ord skubber
til en udvikling i retning af at dele befolkningen op
i veerdige og uveerdige.

Han skulle prgve det.

Jeg har fundet en artikel af korshaerschefen
Bjarne Lenau Henriksen, der giver udtryk for
mine tanker — bedre end jeg selv ville kunne det.

Ondsindet fattigdomstegn

Af: Bjarne Lenau Henriksen, korshaerschef, Kirkens Korshaer

Feelles for alle former for an-
derledeshed og fremmedhed
er, at de er angstprovokeren-
de. Det vi ikke kender, det vi
ikke forstar og det, vi ikke kan
spejle os selv i, er vi tilbgjelige
til at tage afstand fra. Nogle
gange mere hardheendet end
andre. Som sociologen Zigmunt Baumann siger,
sa lever vi i vores vesterlandske kultur med over-
skud af eksistentiel angst, som vi tgrrer af pa det
anderledes og fremmede. Og vi ggr det med rolig
og sikker hand, sa de anderledes og fremmede
oftest er svage og i mindretal. Sa vi risikerer ikke
noget ved at angribe dem.

Det sidste nye er, at handicappede medmenne-
sker udseettes for hadefulde angreb. De opfattes
abenlyst og skamlgst som mindrevaerdige, ikke
bare fordi de er handicappede, men fordi de er
dyre i drift. En scleroseramt kvinde far smadret
ruderne i sin handicapbil, og en mand i kgrestol
forulempes med bemaerkninger om, at han snyl-
ter pa samfundet. Hate-crime og hate-speech
heder det pa moderne dansk.

Nu er det ikke leengere nok med udefrakommen-
de fremmede som ofre for vores angst. Vores
handicappede er ved at blive nogle lokalpolitike-
res nye syndebukke for den aktuelle gkonomiske
nedtur i kommunerne. Skadelig ggge-ungeeffekt
lyder det fra en borgmester om behandlingen af
handicappede. Fiksering og medicinering af psy-
kisk syge, lyder det fra en anden borgmester.

Det kan godt veere, at den gkonomiske krise ikke
er de handicappedes skyld. Men nar vi nu ikke
har rad til dem? En handicapbil er dyr, ligesa en
karestol. S& ma konsekvensen vel veere, at de
handicappede bare kan blive hjemme og holde
sig veek fra samfundsliv og arbejdsmarked. Det
kan de psykisk syge for resten ogsa. Og skal de
behandles i den dyre psykiatri, sa kan vi bare
medicinere dem pa en tilstraekkelig personale-
besparende made. Vi har ikke rad til at behandle
dem veerdigt.

<% KORSHAREN

Kilde: smimmmpssEs - nov. 2010
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Kan jeg selv veelge min bil?

Af: konsulent Mads Andreasen & informationsmedarbejder Thomas Christensen

»Det er DUKHs erfaring, at mange borgere er i tvivl om deres muligheder, nar
det geelder statte til bil. Kan jeg selv veelge bil? Hvad nu, hvis jeg gerne vil
have en stgrre bil? Kan jeg regne med at fa den bil, som jeg afprgver. |
artiklen forsgger vi at give lidt hjeelp til dig som borger, der er i tvivl om

reglerne«

Det korte svar er nej. Det fremgar af Socialmi-
nisteriets bekendtggarelse nr. 20 af 11/1-2005

om statte til kgb af bil efter serviceloven. | be-
kendtgarelsen hedder det i 8 5:

Hvis betingelserne for statte til keb af bil efter
88 1-3 er opfyldt, ydes statten til den billigst
egnede bil. Statten ydes som et rentefrit 1an
pa indtil kr. 142.000 inkl. moms, dog hagjst bi-
lens kgbesum.

Dette betyder, at du ikke selv frit kan veelge
biltype, heller ikke selvom prisen holder sig
under standardbelgbet p& 142.000 kr. Du kan
hgjst fa bevilget stgtte til kgb af den billigst eg-
nede bil. Det gode spgrgsmal er nu - hvem
skal sa vurdere hvilken bil, der er billigst eg-
net?

Hvem finder bilen?

Den billigst egnede bil skal findes i samarbejde
mellem dig som ansgger og kommunen. Det er
vigtigt, at du i afprgvningssituationen giver sa
mange tilbagemeldinger pa den konkrete bil
som muligt herunder: mulighed for at komme

ind og ud af bilen, udsyn, mulighed for at be-
tjene instrumenter, seedeindstilling, speciel
indretning og mulighed for at medbringe hjeel-
pemidler, s myndigheden kan vurdere, om
bilen er egnet for dig.

Der skal veere tale om en helhedsvurdering af
hvilken bil, der er billigst egnet. Der bar altsa
ogsa indga andre forhold end kun ansggers
mulighed for at fare den konkrete bil.

Eksempler er ansggers adgangsforhold til bo-
peel, garage eller carportens stgrrelse.

Hvem bestemmer ved uenighed?
Kommune og ansgger skal samarbejde om at
finde billigst egnede bil, men ved uenighed er
det myndigheden, der treeffer den endelige af-
gorelse. Det er DUKHSs erfaring, at nogle bor-
gere far den oplevelse, at kommunen handler
hen over hovedet pa dem, uanset hvad de gar
og siger. Det kan for borger virke som spild af
personlige og skonomiske ressourcer, nar
begge parter har brugt tid og kreefter pa at af-
prave forskellige biler, og sa vil myndigheden
alligevel ikke bevilge den bil, som borger me-
ner, er bedst. Det er vigtigt at veere opmaerk-
som pa, at hvis du far bevilget en bil, som du
mener, ikke er egnet, sd har du mulighed for at
klage over afggrelsen, og her er det vigtigt, at
du papeger hvorfor bilen ikke er egnet til dig.

DUKH har i visse situationer vaeret ude for, at
borger selv er sendt ud for at afprgve forskel-
lige biler hos forhandlere. Dette kan give en
forventning hos borger om, at safremt man fin-
der en egnet bil, sa vil denne bil blive bevilget.
Det er vigtigt at veere opmaerksom p4a, at du
som borger ikke alene skal ud og afprgve biler.
Det er kommunen, der eventuelt i samarbejde
med PTU* eller hjeelpemiddelcentralen skal
radgive om bilvalg for at sikre, at bilen er egnet
i forhold til ansgger, men ogsa for at kunne
vurdere, hvilken bil der er billigst egnet. Det er
derfor vigtigt, at du far kommunen med pé ba-
nen, nar det skal afklares hvilken bil der er eg-
net.
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Hvad laeegger kommunen vaegt pa i
forbindelse med afprgvning af bil?
Typisk vil denne radgivning om bilmodel finde
sted under en konkret afprgvning af forskellige
bilmodeller via hjeelpemiddelcentraler og PTU.
En afprgvning af bil kan omfatte nedenstaen-
de:

1) En vurdering/analyse af ansggers praktiske
feerdigheder i forhold til:
- ind/udstigning af bil
- siddestilling
- betjening af rat, bremser, speeder m.m.
- hvilke hjeelpemidler der skal medbringes i
bilen

2) En eller flere praktiske afprgvninger hos
bilforhandlere.

3) En rapport/et konklusionsskema, hvor der
peges pa den billigst egnede bil.

Skal der veere plads til hele familien?
Her er det vigtigt at vaere opmaerksom p4, at
bilen primaert skal kunne fungere som trans-
portmiddel for dig som ansgger og ikke ngd-
vendigvis din familie, selvom kommunen skal
anleegge en helhedsvurdering. Kommunen er
med andre ord ikke forpligtiget til at yde statte
til en bil, der kan rumme en stor familie. | den
situation har du sa mulighed for at fa en stgrre
bil ved selv at betale forskellen mellem den be-
vilgede bil og den gnskede bil.**

Ting du skal veere opmaerksom pa:

1. Veer opmaerksom pa, at lanet til bil
fastseettes pa baggrund af den billigst
eghede bil.

2. Der er to aspekter i dette: billigst OG
egnet. Det betyder ikke, at du kun far
den billigste bil der findes pa markedet,
men ogsa at bilen skal vaere egnet til
din specielle situation.

3. Husk at du ikke frit kan veelge en bil
indenfor standardbelgbet.

4. Veer opmaerksom p4a, at en afprgvning
af bil ikke er ensbetydende med en
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bevilling af samme bil. Afprgvningen
har til formal at skabe et oplysnings-
grundlag, hvorpa myndigheden kan
treeffe en afgarelse om en konkret bil.

5. Husk at kommentere de ting i og om-
kring den konkrete bil, som du mener,
vil besveerligggre eller lette brugen af
bilen.

6. Hvis du gnsker at kgbe en dyrere bil
end den bevilgede, sa veer opmaerksom
pa, at der ikke kan ske fradrag for privat
optaget geeld, nar der skal beregnes et
nettoprovenu ved salg af bilen.

* Landsforeningen af Polio-, Trafik- og
Ulykkesskadede (PTU) er en handicaporga-
nisation, der giver kommuner og amter rad-
givning, nar det geelder invalidebiler

** Jeevnfor afgerelse fra Ankestyrelsen SM C
36-06

Preben W. Nielsen, pwn@dfoi.dk

Artiklen er taget med, fordi mange som jeg er i
tvivl. Sgger pt. selv om udskiftning.

Jeg er "heldig” at bo i en kommune, der kgrer
en prgveordning (dispensation). Har faet svar
fra handicapteamet, at de har indstillet mig og
mit valg af bil (se ovenfor), men at sagen fgrst
lige skal op pa made januar/februar. Sa jeg er
positiv.
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Mange af os burde ikke
veere i live!

Ifglge lovgivere og bureaukrater burde de af os,
som var bgrn i 40'erne, 50'erne, 60'erne og
70"erne, ja til og med tidligt i 80'erne ikke have
overlevet.

Vores bgrnesenge var malet med blybaseret
maling.

Vi havde ikke bgrnesikring pa medicinflasker,
renggringsmidler, dgre eller skabe, og nar vi
cyklede, bar ingen af os hjelm.

Som bgrn karte vi i biler uden sikkerhedsseler
eller airbags.

Vi drak vand fra haveslangen og ikke af flasker.
Skreek og reedsel!

Vi spiste brgd med smgr, drak sodavand med
sukker i, men blev aldrig overveegtige, fordi vi
altid var ude at lege. Vi delte gerne sodavand
med andre og drak af samme flaske - uden at
nogen rent faktisk dgde af det.

Man brugte timer pa at bygge seebekassebil af

ting, der var kasseret, og raesede i fuld fart ned

ad bakken bare for s& at finde ud af, at vi havde
glemt at seette bremser pa.

Efter nogle ture i graften, leerte man at lgse
problemet. Vi tog af sted hjemmefra tidligt om
morgenen, for at lege ude hele dagen, og kom
farst hjem igen, nar gadelygterne blev taendt.
Ingen kunne fa fat i os i lgbet af dagen - Ingen
havde mobiltelefon. Utaenkeligt!

Vi havde ingen playstation, Nintendo 64 eller
X-box — Vi havde ikke nogle TV-spil og ikke 99
TV-kanaler, videofilm, surroundsound anleeg,
hjemme PC eller chatrooms pa internettet.

Vi havde venner!
Vi gik selv ud og fandt dem!

Vi faldt ned fra treeer, skar os, braekkede arme og
ben, slog teender ud. Ingen blev sagsagt efter
disse uheld. Det var uheld. Ingen andre kunne fa
skylden - kun os selv.

Husker du uheldene? Vi sloges, blev gule og bla
og leerte at komme os over det.

Vi fandt pa lege med pinde og tennisbolde, spiste
jord og grees. Pa trods af alle advarsler, var det
ikke mange gjne der blev stukket ud, og graesset
voksede ikke inden i os resten af vort liv.

Vi cyklede og gik hjem til hinanden, bankede pa
dgren, gik lige ind og blandede os i samtalen.
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Nogle elever var ikke lige sa kvikke som andre i
skolen, s& de dumpede og matte ga et ar om.

Frygteligt!

Disse generationer er opfostret som nogle af de
mest risikovillige, de bedste problemlgsere og
investorer nogensinde.

De sidste 50 ar har veeret en stor eksplosion af
nyskabelser og nye ideer.

Vi havde frihed, fiaskoer, succes'er og ansvar, og
vi leerte at forholde os til det alt sammen.

Og du er en af dem. Tillykke!!!

Vi som oplevede den store lykke at vokse op, far
lovgivningsmagten og andre myndigheder
regulerede "vores liv til vores eget bedste..."

Svar pa de fem ”lette” side 6

PS. Huvis du lo lidt mens du lgste opgaven, sa
check de korrekte svar her:

1. 100 ars krigen varede i 116 ar (1337-1453).

2. Panamabhatten blev opfundet i Ecuador.

3. Oktoberrevolutionen fejres i november.

4. Kong George IV hed Albert.

5. De Kanariske ger har faet navn efter saelen.
Canaria, betyder pa latin 'seelernes @'.

Hvor mange rigtige havde du? - er vi enige om,
at du ikke skulle have leet af spgrgsmalene??

SUDOKU 1-2011

Lasning af opgaven pa side 6

9Ol4161812 32|75
7132 411186
LIS|8|7|2|6|3|4]9
4019131287561
675193 1||4]2]|8
8121114651937
SI814N0N3| 7191612
2116191148753
31171652894
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Ol og andre Handicap

Ol-Norden (OIN)
www.oi-norden.net

Sjeeldne Diagnoser
www.sjaeldne-diagnoser.dk

Sjeelden Borger
www.sjaeldenborger.dk

Center for Sma Handicapgrupper (CSH)
www.csh.dk

EURORDIS - Med manual for de sjeeldne
www.eurordis.org

Den Europeeiske Ol Organisation (OIFE)
www.oife.org

Handiinfo - Biler, hjaelpeordning og sagsbehand.

www.handiinfo.dk
Handicapviden - Vejviser pa omradet
www.handicapviden.dk

Videncenter For Beveegelseshandicap (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 af Handicappede (CLH)

www.clh.dk

Netdoktor - Sygdomme og foreninger
www.netdoktor.dk

Leegens Bord - Danmarks Radio
www.dr.dk/laegensbord

Handicap og Uddannelse

EMU
www.tilgaengelighed.nu

Specialpaedagogisk Statte (SPS)
www.su.dk/sps

DFOI
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WQ Gode og oplysende adresser pa internet

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

Undervisningsministeriet
www.tgu.dk

Handicappede Studerende og Kandidater
www.hsknet.dk

Handicap & Forsikring

Europaeiske Rejseforsikring
www.europaeiske.dk

Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Vejledning/supplerende forsikringsdaekning
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

boligaendring
www.dukh.dk/go.asp?LangRef01
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"!'

Danmark




Ol-Magasinet

Landsdelscentre for
sjeeldne handicap- og
sygdomsgrupper

Rigshospitalet

Leder: Overleege dr.med. Allan Meldgaard Lund
3545 4788 — mail: allan.meldgaard.lund@rh.hosp.dk

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

Skejby Sygehus

Leder: Professor dr.med. John R. @stergaard
8949 6708 — mail: johnoest@rm.dk

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

DFOI Nr.1-2011

Foreningsvejleder

Har Du/l eventuelle problemer
- sma eller store?

Er det sveert at komme igennem ved en offentlig
instans, kan du formentlig hente fa hjeelp hos en
af foreningens frivillige vejledere, inden du miste
modet, og fa rdd og vejledning.

Problemer skal om muligt lgses og foreningen er
for medlemmerne, sa lad os prgve at lgse dem i
feellesskab!

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

Hvis statten fra foreningen/vejleder ikke reekker,
indhentes der professionel hjeelp, i rimelig forhold
til foreningens gkonomi.

NYT: Vejlederne kan nu veere behjeelpelige som
bisidder, eller henvise til andre der kan patage
sig denne opgave.

Hold jer derfor ikke tilbage!

Foreningens vejledere:

Side 47



fanay Mobil,, " sisocanisr

handi-mobil.dk

andi Mobil er Danmarks ferende opbygger af
handlca nbiler; bade i maengde og kvalitet.

ientet er vores fremragende Handi Floor

ulv. 1 gulvet kan vi fastmontere udstyr og vi

kan montere flytbart udstyr. Det giver faerdige
Igsninger af hgj kvalitet, sikkerhed og fleksibilitet.

Vi bygger handicapbiler efter individuelle behow.
Du far totalservice fra afprgvning af udstyr til ud-
levering af den faerdige bil. Alle vores afdelinger
har mange demo-biler sadan at du kan prgve
udstyret og maerke efter om det fgles rigtigt at

bruge.
-~
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HERNING 97 12 96 22

K@BENHAVN 43 2057 00

AALBORG 96 96 15 22

RIBE 76 88 18 00

- -t FREDERICIA 7593 17 00

MED AFDELINGER I SEKS BYER ER DER ALDRIG LANGT TIL HANDI MOBIL  ARHUS 86 24 44 22
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Aktuel viden

Vi stogtter OI Foreningen

Dansk Revision Randers Dansk Revision Randers - Hadsten - Hadsund

TIf. 8912 5000 beskaftiger cirka 100 medarbejdere indenfor

randers@danskrevision.dk revision og med specialafdelinger indenfor
skat, landbrug og erhvervsservice.

Dansk Revision Hadsten

TIf. 8912 5070 Pa landsplan beskzftiger Dansk Revision cirka
hadsten@danskrevision.dk 500 medarbejdere fordelt pa 25 kontorer

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

Dansk B T m——

Sy BAKER TILLY
Revision INTERNATIONAL

Svage knogler kraever en staerk forening




