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Ol-Magasinet er officielt medlemsblad for Dansk
Forening for Osteogenesis Imperfecta (DFOI).

Oplag
Udkommer 3 gange arligt, & 270 trykte og 290
elektroniske eksemplarer.

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

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

Tryk & Udsendelse
RC Grafisk * Ngrre Alle 44, 2600 Glostrup
44 97 60 33 * rcgrafisk@mail.dk * www.rcgrafisk.dk

Artikler & Billeder

Alle kan principielt skrive i Ol-Magasinet.

Indlaeg og billeder sendes i tekstbehandlingsformat
eller som post til ansvarshavende.

Der tages forbehold for redigering/beskeering.

Hvis billeder gnskes retur, husk da at oplyse om navn
og adresse.

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

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

Redaktionsmedlemmer: Karsten Jensen og Maiken
Petersen

Ungdom: Rune Bang Mogensen

Laegefagligt: Jannie Dahl Hald og Lars Folkestad

Medlemskontingent

Kontingent fra og med 2014 er som fglgende:

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

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

DFOI medlemskaber

Foreningen er medlem af fglgende organisationer

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

OI-Norden - Sammenslutning af Ol foreninger i
Norden

OIFE - Sammenslutning af Ol foreninger i Europa

EURORDIS - European Organisation for Rare
Disorders

Landsindsamling

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
afholder officiel landsindsamling hvert ar i perioden
april — november 2014.

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

Hvorfor og hvordan?

Resultatet af landsindsamlingen har stor betydning
for, hvor stor andelen af disse midler, kan blive.

Det vil med andre ord sige, jo flere penge foreningen
selv indsamler, jo stagrre an del kan vi dermed forvente
at fa af tips- lottomidlerne.

Landsindsamlingen har egen konto og bidrag skal
derfor indsaettes pa: Konto 9325-7881738

Spargsmal vedr. landsindsamlingen rettes til:

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

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



Nyttige adr. oplysninger

VISO
Socialstyrelsen, VISO
Edisonsvej 18, 1., 5000 Odense C

TIf. 72 42 40 00 - VISO@socialstyrelsen.dk
www.socialstyrelsen.dk/viso/viso-radgivning-til-borgere

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

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

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

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

Telefontid:
Mandag, tirsdag, torsdag kl. 10:00 — 14:00
Onsdag kl. 10:00 — 17:00

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

Telefontid:
Mandag til torsdag kl. 9:00 — 16:00
Fredag kl. 9:00 — 14:00

Ankestyrelsen

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

- Opdateres lgbende pa www.dfoi.dk

2015

31. januar
14.-15. marts
20.-21. marts

8. maj

9.-10. maj

15. maj

18.-25. juli

4.-6. september
15. september
18.-19. september
20. september
November
2016

15. januar

DFOI Bestyrelsesmgde

Ol-Norden / Arbejdsudvalgsmgade
Sjeeldne Diagnoser / Repreesentantskab
DFOI / Bestyrelsesmgde

DFOI / Arskursus og generalforsamling
Ol-Magasinet / Deadline

Sommerlejr for familier med Ol

DFOI / Voksenkursus

Ol-Magasinet / Deadline

Ol-Norden, OIFE og NFOI / Fagseminar
Ol-Norden / Generalforsamling

Sjeeldne Diagnoser / Repreesentantskab

Ol-Magasinet / Deadline

Fjelsted Skov Kro, Fyn
Kgbenhavn

?

Trinity, Fredericia

Trinity, Fredericia
Udkommer ca. 1. juni
Skeerbeek Ferieby
Trinity, Fredericia
Udkommer ca. 1. oktober
Soria Moria, Oslo

Soria Moria, Oslo
?

Udkommer ca. 1. februar

Annoncér i Ol-Magasinet - sa stgtter du foreningen

Ol-Magasinet fremstilles i Ad4-format med omslag i 4
farvet tryk og indholdet i sort/hvid og det udgives tre
gange arligt.

Der er fast deadline; den 15/1, 15/5 og 15/9 — og det
udsendes ca. en uge herefter — i oplag pa 275 fysiske
0g 250 elektroniske eksemplarer.

Ol-Magasinet sendes fysisk til foreningsmedlemmer
og annoncgrer, samt elektronisk til leeger og andre
fagpersoner, hospitals afd., kommuner, institutioner,
handicaporganisationer med sjeeldne diagnoser i DK,
Europeeiske og oversgiske Ol organisationer, samt til
gvrige interesserede.

Ol-Magasinet ligger desuden gratis tilgeengelig pa
foreningens hjemmeside www.dfoi.dk.

Annoncemateriale leveres i geengse formater til PC.
Materiale leveret i farve vises som S/H i den fysiske
udgave og 4-farvet i den elektroniske pa foreningens
hjemmeside.

Der kan kun tilbydes annoncer som hel eller halv side
(se nedenfor).

Fortryk til opseetning fremsendes for godkendelse.

Annoncgr modtager 3 eksemplarer af Ol-Magasinet
og kan fa link til egen website pa foreningens ditto.

Vil man hgre mere om annoncering i Ol-Magasinet,
send en mail til: pwn@dfoi.dk eller ring 28 73 49 58

Annoncgrer kan evt. portraetteres i Ol-Magasinet.

Prisliste 2015

Format Hgjde x Bredde Et nummer Tre numre (1 ar)
1/1 side A4 240 x 170 mm 2.000,00 4.500,00
1/2 side A4 120 x 170 mm 1.500,00 4.000,00

Betaling: Lebende méaned plus 30 dage.
Bagside, samt inderside af omslag (4-farver) plus 50 pct.

Alle priser er eksklusive produktion. DFOI er ikke momspligtig — der tilleegges derfor ikke moms.
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Leder

Den nationale krystalkugle...

Gennem flere ar har noget af formandsarbejdet besta-
et i at komme med inputs og outputs til noget af det
mest langsommelige og treege arbejde jeg har veeret
med til. Ja, under forberedelserne til denne leder er
jeg kommet i tanke om, at det i princippet traekker
spor helt tilbage til mit EPPOSI-mgde i Paris i 2008
(og faktisk laengere end det). Den gang var samta-
lerne noget luftige... Men som tiden skred frem — og
seerligt sidste ar var der kad pa bordet — i mere end
én forstand. For ved det sidste repraesentantskabs-
mgde i Sjeeldne Diagnoser skulle aftensmaden nemlig
afbrydes — og som pé& en speeddating tilbringes med
to glas rgdvin sammen med direktgren fra Sjeeldne
Diagnoser, Lene Jensen. Og ja — hvem vil ikke gerne
veere i hendes spaendende selskab.

Nu var der dog ikke romantik pa bordet, men kun
kad, vin og en masse papirer om Den Nationale Han-
dlingsplan. Den er endelig naesten feerdigdiskuteret og
Sundhedsstyrelsen har faet lavet en specialeplan for
de sakaldt sjeeldne. Men altsa.... Nu er jeg sa altsa
ogsa fuldkommen traet af at tale og skrive om "multi-
disciplinaere indsatser og behandlinger”, ” transition
fra barn til voksen”, "processor” og-jeg-skal-komme-
efter-dig-ish.... Altsa.... Jeg har (nzesten) faet nok af
den der nationale og den der handlingsplan.

Pa den anden side, sa glaeder jeg mig til at jeg,
mens dette ligger i trykken, igen skal en tur til Staden
for at g& i gang med en ny sgjle af den der nationa-
le.... For arbejdet er ikke rigtig slut endnu. Men arbej-
det gar dog i gang i nogle nye og helt anderledes pro-
cessor. Veek er strategierne ved at veere for nu kgrer
vi med mere taktiske tankeprocessor inden nogen
skal overtage det operationelle.

Det hele kan til tider virker meget fiernt, men sadan
er det vel med al arbejde. Jo teettere pa arbejdet man
sidder jo starre ejerskab fagler man af arbejdet.
Ejerskabet af den sakaldt nationale kan for mit ved-
kommende ligge et sted langt veek. Misforsta mig ikke.
Arbejdet er meget spaendende — ikke mindst resulta-
tet, men jeg har kun arbejdet med planen 4-6 gange
om aret og sd nar man aldrig at fa det rigtigt ind under
huden.

Til gengeeld er det langt mere speendende at ar-
bejde med vores egne interne strategier. Gennem
flere ar har vi hvert andet eller tredje ar afholdt en

slags strategimgde, hvor bestyrelsen kigger i krystal-
kuglen for at definere vores eget arbejdes mal. Og vi
er vist alle enige om, at den slags arbejde er ngdven-
digt, sa vi ved hvor vi skal hen.

Pa et tidspunkt blev vi i bestyrelsen enige om, at et
gget samarbejde mellem de nordiske lande ville veere
at opprioritere frem for det paneuropaeiske, der lider af
store kulturelle forskelle og ikke mindst voldsomme
kommunikationsudfordringer. Selvom det jo i den grad
kniber med at fa en formel kommunikationsstruktur
etableret til "hinsidan” fgler vi, at vi er pa rette spor. Sa
maske var det klogt anskuet, at et nordisk samarbejde
kan beere frugt. Som det ser ud nu lader det til at Nor-
ge bliver knudepunktet for en del af arbejdet eftersom
OIFE-praesidentposten med al sandsynlighed lander
dér, ligesom det vil vaere hér den naeste nordiske fag-
kongres afholdes for slet ikke at tale om den sakaldte
verdenskongres, Scientific Congres.

Ja ja, men hvad med os danskere, taenker du ma-
ske. Jo — vi er med helt i front og deltager og planlaeg-
ger og leerer og leerer fra 0s. Og sa far vi et teet og
frugtbart samarbejde.

Sidste ar deltog jeg i den amerikanske medlems-
konference i Indianapolis og bragte ny information og
viden med hjem om vores sygdom og den made vi
handterer den. Senere pa aret havde Danmark sa en
stagrre fagdelegation til Scientific Congress i Delaware.
En delegation s stor og naermest imponerende, at
dens medlemmer blev bemeerket fra den positive side.

Og med citatet "at det er svaert at spa — i saer om
fremtiden,” ja s& kan vi jo leegge Den Nationale Hand-
lingsplan ned i hatten til de to kongresbesgg og kryd-
rer det med det kommende nordiske mgde og viden-
skabsmgde og spa, at der kommer til at forega rigtig
mange forskellige positive ting i den neermeste fremtid
for personer med osteogenesis imperfecta.

Velkommen til 2015

7 e

karsten Jensen
Formand, kj@dfoi.dk
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Aktuel viden

Vi stgtter 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 beskaftiger Dansk Revision cirka

hadsten@danskrevision.dk 500 medarbejdere fordelt pa 25 kontorer

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

Dansk BT i 9
Revision BAKER TILLY

INTERNATIONAL
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Nyt om egenbetaling

Gennem de senere ar har DFOI modtaget feerre og feerre tilskudsmidler og der ses ingen tegn
pa at denne tendens eendrer sig. Bestyrelsen vil gerne bevare det nuveerende aktivitetsniveau
og har derfor besluttet at haeve egenbetalingen for kurser og sommerlejre fra 2015.

De nye takster for egenbetaling er hermed som faglgende:

Arskursus, voksen- og familiekursus K feelle/ |

Minimum en person i en deltagende familie skal veere aktivt medlem. cere cegtereelle/samiever
Som det fremgar, er det billigere
at deltage pa kurser, hvis man er
medlem. Samtidig statter man sa

> Aktive medlemmer fra 18 ar — 400,- kr.
» /fEgtefeelle/samlever (minimum stgttemedlem) — 400,- kr.

> /Egtefaelle/samlever (uden et medlemskab) —800,- kr. foreningens arbejde og gkonomi,
> Familiens bgrn/unge under 18 ar kan deltage gratis. da medlemstallet (kontingent) og
> En ansat/lgnnet hjeelper kan deltage gratis. egenbetaling er en ret veesentlig
. _ faktor, nér de ansggte ministerier
PS: Bgrn/unge under 18 ar kan ikke deltage ved voksenkursus. skal beregne tilskudsstarrelsen.
Egenbetaling ved andre mulige kurser fastsaettes af bestyrelsen. "Jo mere foreningen selv kan

bidrage med, jo hgjere tilskud”.

Sommerlejr
For at booke et hus, skal minimum én af de deltagende personer veere aktivt medlem.

» Familie med bgrn/unge under 25 ar og familie uden bgrn/unge, pris pr. hus/uge — 2.500,- kr.
» Unge kan booke sammen, (minimum en skal veere aktivt medlem), pris pr. hus/uge — 2.500,- kr.
> En ansat/lgnnet hjeelper kan deltage gratis.

Gaestebetaling: (Gaest = person der til daglig ikke bor sammen med veertsfamilien).

» Overnattende gaester fra 18 ar, pr. person/dggn — 250,- kr. / uge — 1.300,- kr.
» Overnattende gaester under 18 ar, pr. person/dggn — 125,- kr. / uge — 650,- kr.
» Grillaften (uden overnatning), pr. person fra 18 ar — 70,- kr. / under 18 &r — 35,- kr.

Medlemskab og kontingent

Foreningens vedteegter siger: "Ret til medlemskab har alle personer, som har Ol eller et sjeeldent syndrom, der
er klinisk neert besleegtet med Ol samt myndige personer, der er, eller har veeret, forseldre, bgrn, sgskende eller
aegtefaeller til disse.” — Alle gvrige kan blive stattemedlemmer, men uden stemmeret pa en generalforsamling.
Foreningen har ikke familiemedlemskaber.

Medlemskaber og priser

»  Aktivt medlem: Personer med Ol og 1. grads slaegtninge  250,- kr. arligt.
» Stgttemedlem A: Alle gvrige privatpersoner 200,- kr. arligt.
» Stgttemedlem B: Institutioner og firmaer, minimum 400,- kr. arligt.

Medlemskab oprettet i arets sidste kvartal medregnes i efterfglgende ar uden ekstra betaling.

Du kan ved betaling via netbank tilmelde dig betalingsservice (BS), eller bede din bank om at tiimelde dig.
Er du tilmeldt BS traekkes kontingent automatisk hvert ar. Hvis du ikke er tilmeldt, sender Nets opkraevning.

HUSK: at meddele/eendre flytning/adresseaendring, gerne i god tid, p& hjemmesiden eller til kassereren.
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K2-vitamin og en hgj dosis D3-vitamin. :,;3,-;&;’.".;.3‘“

« For vedligeholdelse af knogler, tzender (D 0N '*o /
og muskler. '

D-vitamin fremmer optagelsen og udnyttelsen af Calcium og bidrager sammen med Magnesium og K-vitamin
til at vedligeholde normale knogler. Magnesium og D-vitamin bidrager ogsa til at vedligeholde normale tzn-
der og muskelfunktion. D-vitamin bidrager desuden til immunsystemets normale funktion.

Fas i helsekostbutikker, Matas og i
udvalgte apoteker.

Het malas
@m—--m 'l‘

BIOSYM A/S TLF. +45 9725 2015 | INFO@BIOSYM.DK | WWW.BIOSYM.DK
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Foredrag om fysisk aktivitet/traening

Ann Bett Kirkebaek er 39 ér, gift og mor til 2 piger pa
13 og 9 ar. Den yngste har ogsa "Ol”.

Er din klub, forening, aftenskole eller dit lokalcenter
medlem af Osteoporoseforeningen i Danmark eller
DFOI sparer | 25 % af prisen:

Bestil et foredrag om knogleskarhed til det neeste ar-
rangement i din forening, klub eller i dit lokalcenter.
Ann Bett Kirkebeek er Certificeret Pilates- og fitness-
instrukter, uddannet Coach og desuden foredrags-
holder og geestetraener.

Ann Bett giver i forskellige foredragstyper sit bud pa,
hvordan vi kan leve sammen med — og ikke fgre krig
mod - knogleskgrheden.

Ret til @ndringer forbeholdes.

Ann Bett har selv knogleskgrhed.

Dette indlaeg er lidt reklame for opleeg, som Ann Bett
vil holde pa foreningens arskursus i maj.

Knogleskgrhed / Osteoporose

Hvad er det og hvad kan jeg selv ggre?
e Hvordan diagnosticeres knogleskgrhed?

e Hvilken behandling kan jeg fa?

e Hvad siger forskningen om knogleskgrhed?
e Huvilken treening skal jeg veelge?

e Hvad er en knoglevenlig livsstil?

Laes meget mere om Ann Bett i et interview
fra oktober 2014 i Arhus Stiftstidende pé:

http://stiften.dk/aarhus/et-liv-med-glasknogler

Ann Bett er fgdt med den sjeeldne form for knogle-
skarhed (Osteogenesis Imperfecta), men fik dog farst
diagnosen da hun var 29 &r. I
Frustrationen over brud, ledskred, smerter savel som ‘ »
begraensnilnger pa arbejdsc;?arkkedet uc:\fiklede s(ijg for Dansk Forening for

Ann Bett til en nysgerrig udforskning af livet me
knogleskgrhed: Hvad er treenings- og behandlings- OSTEOGENESIS IMPERFECTA
mulighederne?

Undervejs i denne proces er det blandt andet lykke-
des Ann Bett at forhgje calciumveerdien i hendes ryg-

sgjle med 20 % og 7 % pa hoften i en kombination af o "MAGAS' N ET
medicin og den rette treening.
Ann Bett giver i forskellige foredragstyper sit bud pa, Deadline for naseste nummer

hvordan vi kan leve sammen med — og ikke fare krig

mod - knogleskgrheden. er den 15. maj 2015
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Pigen med knogler af glas

@inene flakker frem og tilbage, nar jeg karer mig en tur i offentligheden,
nysgerrigheden skal jo stilles. Hvem er hun? Hvorfor ser hun saddan ud?

Og hvad er det hun kegrer rundt i?

Af: Marie Holm Laursen, marie.laursen@hotmail.com

Mit navn er Marie, jeg er 17 ar gammel og bor i Aar-
hus. Jeg har sygdommen Osteogenisis Imperfecta
(Ol) ogsa bare kaldet knogleskarhed. For mig har det
betydet, at jeg har haft s& mange breekkede knogler,
at jeg ikke leengere selv kan holde styr pa det, men
leegerne skyder pa omkring 500. Derudover har jeg
faet opereret alverdens metal ind i kroppen, som sta-
biliserer mit skelet. Jeg kan ikke ga og sidder derfor i
karestol, hvilket nok er den primaere grund til, at jeg
vaekker sa meget opmeerksomhed, nar jeg befinder
mig i blandt andre. Men det er ogsa okay, for jeg ved,
at nar man farst leerer mig at kende, jamen sa glem-
mer man jo neesten, at jeg er handicappet. Fordi der,
er det nemlig det indre, der kommer frem, hvor jeg har
ligesd meget at byde pa som alle andre.

At veere afklaret og have accepteret sit handicap tror
jeg er en vigtig ting. Hvis jeg har accepteret mit han-
dicap, har dem omkring mig ogsa nemmere ved at
handtere, at jeg er handicappet. Det at have accep-
teret sit handicap betyder ikke, at jeg kan lide det. For
kunne jeg sparke min sygdom lang pokker i vold, ta-
vede jeg ikke det mindste. Men jeg har affundet mig
med min situation og ved, at jeg skal fa det bedste ud
af livet, med de vilkar jeg er fgdt med, for der venter
ikke et nyt liv lige rundt om hjgrnet. Jeg vil ikke bruge
hele livet pa at gnske pa et mirakel, som er uopnaelig.
Selv om jeg er handicappet, sa har jeg et helt igen-
nem fantastisk liv. Selvfglgelig har jeg veeret meget
igennem pa grund af min sygdom og har haft mange
smerter gennem mine 17 ar. Det kan gare mig sur, og
jeg kan veere ked af det, og det er ligesa vigtigt at give
plads til de fglelser. Jeg skal bare kunne styre det, det
skal gerne veere glaeden, der er den dominerende i
min hverdag, og ellers ma jeg gere noget ved det.

En ting der har vaeret sveert var, da jeg startede pa
Egaa gymnasium efter sommerferien i 2014, da jeg
var feerdig pa efterskole. Jeg kom i en god klasse med
nogle rigtig sade mennesker, men der var et eller an-
det, der ikke fungerede. Jeg kunne ikke koncentrere
mig i skolen, og jeg kunne naesten intet overskue, og
jeg fik stress over ingen ting. Det gjorde mig frustreret,
og jeg kunne ikke finde ud af hvad der var grunden til
det. Jeg endte med at droppe ud af gymnasiet i okto-
ber, hvilket jeg ikke var helt glad for.
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| niende klasse faldt jeg ud af min kgrestol og kom al-
vorligt til skade, jeg fik bl.a. en hjerneblgdning og det
viser sig nu, at det er den der er skyld i, at jeg har
koncentrations problemer. Jeg har stadig sveert ved at
saette ord pa problemerne, det er lidt nemmere at for-
klare, nar det er noget som ggr fysisk ondt, som en
braekket arm. Det at droppe ud af gymnasiet har vee-
ret rigtig sveert, jeg falte lidt, at jeg havde givet op, og
jeg havde den overbevisning, at hvis de andre kunne
klare gymnasiet, sa kunne jeg selvfglgelig ogsa det.
Men det er ogsa vigtigt, at jeg ikke presser mig selv
udover kanten og jeg ma respektere, at der bare er
nogle ting jeg ikke kan, som andre har nemmere ved.
Men synes nu alts3, at jeg har rigeligt at dgjes med af
fysiske skavanker, og nu er der sgu ogsa noget galt
pa gverste etage? Heldigvis er det ikke noget der
preeger mig hele tiden, og da jeg rag ud af kgrestolen
var det ikke sikkert, at jeg ville overleve og hvis jeg
gjorde frygtede de, at jeg var helt hjerneskadet, sd i
forhold til det sa er det nu egentligt meget godt.

Efter nytar starter jeg pa HF, hvilket jeg gleeder mig
meget til, da det ikke er det mest interessante at veere
hjemme, mens alle andre gar pa gymnasium. Men jeg
er sa glad for, at jeg stadig har dem fra efterskolen at
veere sammen med.

Det allerbedste jeg ved, det er nemlig at vaere sam-
men med nogle fra min efterskole. Det kan godt veere
at morfin og Panodil er en god hjeelp til smerter, men
et ordentligt kram eller et godt grin kan ggre under-
veerker. Det far mit fokus veek fra det som gear ondt, og
jeg kan naesten glemme, hvor nas det gar. Nogle bru-
ger energi pa at veere sociale, men jeg suger til mig af
energi ved socialt samveer. Det sociale er det der gar,
at jeg kan klare mig igennem de perioder, hvor det he-
le godt kan virke ret s& uoverskueligt.

Sidste ar blev jeg karet som arets Gleedespreder ude
pa Aarhus efterskole. Nogle synes maske det lyder
utroligt, at jeg kunne kgre rundt og veere glad det me-
ste af tiden, nar jeg havde braekket noget flere gange i
lgbet af aret. Men jeg var hele tiden omgivet af nogle
skgnne mennesker og de fik mig bare i sa godt hu-
mar.
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| sommers var jeg pa Smukfest, det var en af de fede-
ste uger jeg har haft. Det var nok ikke det mest opti-
male sted at tage hen, men det var bare s& sjovt.

Min kgrestol sad fast, og den kunne ikke treekke op ad
bakkerne, og det var ikke altid ligetil, men jeg havde
nogle dejlige veninder med, som hele tiden stod klar til
at hjeelpe. Jeg boede pa Keerligheden, og ikke pa den
camp for de handicappede, for selvfalgelig ville jeg bo
sammen dem fra efterskolen. Og det var ikke kun ne-
gativt at have en kgrestol med pa festival. Vi lavede
nemlig et skilt, hvor vi skrev "Gi’ en gl og fa en rulletur
pa min miniracer”. Vi havde sa meget sjov med at kg-
re rundt med det skilt, og vi fik givet en masse rulletu-
rer, og tjent en masse gller til festivalen.

Jeg er altid opvokset med, at det ikke nytter noget at
sidde der hjemme og have ondt af sig selv. Man skal
ud og opleve noget, og jeg skal ikke holde mig tilbage,
bare fordi jeg er handicappet.

Der er jo ikke noget ved at sidde derhjemme og aldrig
komme ud af dgren, fordi taeenk nu hvis jeg gik hen og
braekkede noget af det? S& er det meget federe, hvis
jeg kommer ud og oplever noget og sd ma jeg tage de
brud med pa vejen. Det er jo ogsa det der er med til at
holde humgret oppe. Jeg var ogsa til The Color Run
2014, og det kan godt veere vi var bagtrop alle 5 kilo-

meter, og at det nok ikke var s& smart med karestolen
og farvepulver over det hele, men det var virkelig
sjovt. Vi havde en fest hele vejen igennem, min ven-
inde stod bag pa& min karestol hele vejen, og min sg@-
ster og de andre lgb ved siden af, og sa karte/lgb vi
bare derud af, og vi er sa klar til naeste ar.

En anden bonus, der er ved at have knogleskgrhed,
er at veere medlem af Ol foreningen. Jeg ser altid frem
til de weekender, hvor der er arrangementer i forenin-
gen. Der stér altid noget sjovt pa dagsordenen, om
det er skydning, politigarden eller konkurrencer som
barnepasserne har arrangeret, sa er det altid hygge-
ligt. Iseer det at komme hen og mgde alle de andre
medlemmer af Ol foreningen er skant, jeg har i hvert
fald faet en masse gode venner derigennem, som jeg
helst ikke vil veere foruden. Det at komme et sted hen
hvor alle har en eller anden relation til Ol er enormt
rart. Det giver plads til at drgfte ting omkring knogle-
skarhed, og pa den anden side behgver man ikke he-
le tiden forklare sig, fordi alle ved godt i en eller anden
grad, hvad Ol indebaerer. Sa det er noget jeg er rigtig
glad for at veere en del af og en af de positive ting
med at have knogleskgrhed.

Vil i vide mere kan i finde mig pa Facebook som "Pigen med knogler af glas”. Jeg tager ogsa ud og holder foredrag

og i er meget velkomne til at kontakte mig p& marie.laursen@hotmail.com

Har du ogsa en historie/beretning om og fra dit liv, som du skulle ha’ lyst til at dele med
leeserne af Ol-Magasinet, sa send den til redaktionen pa: pwn@dfoi.dk
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Aarhus Kommunes Handicappris 2014

Fire kandidater er nomineret for en helt seerlig indsats pa handicapomradet.

Onsdag 3. december kl. 13.00 uddelte Aarhus Kom-
mune 'Handicapprisen 2014’. Fire kandidater var no-
mineret for en seerlig indsats pa handicapomradet.
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Det var 4. Gang kommune uddelte prisen, der kan gi-
ves til en eller flere personer eller en arbejdsplads,
som har ydet en seerlig indsats for at styrke, at men-
nesker med handicap kan deltage i samfundslivet som
alle andre. Prisen uddeles i anledning af FN’s inter-
nationale handicapdag.

Forud havde et panel bestdende af repreesentanter fra
LO, DH, kulturlivet, formand og naestformand for Han-
dicapradet nomineret fire kandidater.

Ved et arrangement i byradssalen afslgrede borgme-
ster Jacob Bundsgaard prismodtageren og overrakte
Handicapprisen, som var en check pa 5.000 kr. og et
diplom.

-

Kis var en af de fire nominerede og havde god
opbakning fra bade familie og venner.

Kis Holm Laursen (begrundelse)
- homineringen var begrundet i initiativer, som styr-
ker inklusion og ligeveerdighed.
Kis keemper for barn med sjeeldne sygdomme og
for deres rettigheder til at veere selvsteendige indi-
vider. Hun keemper for, at bgrnene skal kunne fa
en hverdag, hvor de bliver sa selvhjulpne som mu-
ligt og dermed bevarer deres vaerdighed.
Kis er en ildsjael med en helt seerlig indsigt, ga-pa-
mod, vilje og arbejdsiver.
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Arrangementet i byradssalen var offentligt.

Det blev ikke Kis der fik overrakt prisen,
men nedenstaende.

Jesper van der Schaft (begrundelse)
- nomineringen er begrundet i hans arbejde for
bedre vilkar for mennesker med handicap bade pa
det psykiske og fysiske omrade og gennem Face-
booksiden "Forbedre forholdene for mennesker
med handicap” og gennem flere demonstrationer.
Jesper deltager ogséa ofte som frivillig ved DHL-
stafetten og ved Frivillig Fredag. Jesper er en in-
spirator, en ildsjeel, en ener i at keempe for bedre
forhold for psykiatrien og mennesker med handi-
cap i byen.
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Ny flyer til DFOI's landsindsamling

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
(DFOI) er en landsdaekkende organisation for per-
soner, bgrn og voksne, med den sjeeldne diagnose
osteogenesis imperfecta (Ol), ogsa kaldet medfadt
knogleskgrhed.

Der skgnnes at veere ca. 300 personer med Ol i
Danmark.

DFOI's formal e r bl.a. at yde radgivning til personer
med Ol og deres familier og udbrede kendskabet om
diagnosen til leeger og andre fagpersoner, behand-
lingsinstitutioner, samt offentlige myndigheder og
sagsbehandlere.

For at skabe sociale netveerk afholder DFOI hvert ar
kurser og sommerlejre for medlemmerne, med bade
fagligt og socialt indhold. Desuden udgives medlems-
bladet Ol-Magasinet tre gange arligt.

DFOI har brug for din statte til opretholdelse af det
fortsatte rddgivnings- og aktivitetsniveau. Du kan
donere et belgb til foreningens landsindsamling pa
konto: 9325 — 7881738.

P& forhand tak for din stotte.

Du kan fa X antal af den nye flyer tilsendt.

Yderlig information om foreningen kan fas pa:
TIf. 70 20 70 85 « formand@dfoi.dk * www.dfoi.dk

Kontrollen af handicapkort skeerpes i Kgbenhavn

DHs Brugerservice og Center for Parkering har aftalt, at parkeringsvagterne i Kgbenhavn
fraden 1. december 2014 forsggsvis paleegger en afgift, hvis udlgbsdato og serienummer
ikke er synligt pa kortet.

DH Brugerservice har siden april 2013, haft et samar-
bejde med flere kommuner om at samkare listerne
med de gyldige handicapkorts serienumre. Alene i
Kgbenhavn er det blevet til 876 ugyldige eller udlgbne
handicapkort. Desuden er rigtig mange handicapkort
placeret pa en sddan made, at kortets lgbenummer
eller registreringsnummer ikke kan kontrolleres.

Derfor har DH Brugerservice og Center for Parkering
aftalt, at man forsggsvis vil paleegge en parkerings-
afgift, hvis udlgbsdato og serienummer ikke er synligt
pa handicapkortet. Vedlagt vil der veere en forklaring
pa afgiften samt en vejledning til, hvordan man kan
klage, hvis man mener at afgiften er uberettiget.

DH Brugerservice og Center for Parkering haber pa
bred forstaelse for indsatsen og slutter af med en
opfordring: Husk at leegge handicapkortet pa en
sédan made i forruden, at vagten kan se udlgbsdato R
og serienummer — s undgar du at f& en p-afgift. Del meget gerne denne vigtige info!

Foto af DHs handicapkort
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”Sadan en som dig, har vi aldrig haft for”

Af: Michael Kgbke, djkobke@hotmail.com

Det er efterhanden et par ar siden. Men mit fgrste mg-
de med arbejdsmarkedet star stadig for mig, som var
det i gar.

Jeg havde sendt en ansggning til DRs P1 Orientering,
om at blive praktikant hos dem. Lige vel optimistisk
maske, men jeg kunne godt lide programmet og jeg
teenkte, at med mit historie studium som bagage og
en god ansggning, sa ville jeg prave lykken. En dag
fik jeg sa en hgflig mail. De kunne desveerre ikke bru-
ge mig, men de ville gemme min ansggning.

En aften, mens jeg sad og sa en fodboldkamp fra
Sydamerika, tikkede en mail ind. Den var lidt usam-
menhangende skrevet og bar praeg af, at veere skre-
vet hurtigt, uden den helt store respekt for grammati-
ske regler. Mailen var fra chefen for DR Nyheder/Re-
search. Han havde laest min ansggning til P1 Orien-
tering, og ville gerne have at jeg kom ind naeste mor-
gen i DR Byens nyhedsafdeling. Jeg havde veeret der
en gang tidligere. Til samtale p&a DR Horisont.

Jeg havde veeret betaget af alle skeermene og hvor-
dan det hele lignede noget fra amerikansk film eller tv
serie, med et newsroom hvor folk lgb hektisk rundt.
Neeste morgen tog jeg ude i DR Byen. Jeg var ikke
nervgs. For jeg anede ikke hvad det var for en afde-
ling eller hvad det indebar. Jeg stod i ankomsthallen
og ventede og sa en fortravlet mand komme halvt |g-
bende ned af trappen. Han gik hen imod mig og hilste
og studsede ikke i et splitsekund over, at jeg sad i kg-
restol. God start.

Vi kom ind i mgdelokalet, og normalt foregar en sam-
tale jo s&dan, at den der anseetter, saetter sig stille og
rolig foran ansggeren og en samtale kan begynde,
maske med en enkelt pause indlagt hvis vedkommen-
de har glemt nogle papirer. Ikke den dag. Ikke i DR
Nyheder/Research. Undervejs i samtalen, forlod han
lokalet 4-5 gange. Men han var rigtig flink og jeg syn-
tes selv, at det gik godt. Efter et par dage fik jeg en
mail om at jeg skulle starte et par uger efter. | fgrste
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omgang som praktikant og sa skulle vi ellers se, hvad
fremtiden kunne bringe.

Op til dagen hvor jeg skulle starte i DR, kunne jeg
maerke lidt nervgsitet komme snigende.

Ville jeg kunne klare det? Hvad ville det sige at veere
pa en arbejdsplads? Jeg teenkte dog, at jeg bare skul-
le veere mig selv og sa ville det ga godt.

Den farste dag jeg skulle starte var der snestorm.

Min hjeelper og jeg keempede os igennem snemasser-
ne og jeg kom ind og karte igennem hele redaktions-
lokalet med et langt vanddrivende spor efter mig.
Hvorfor havde jeg ikke taget et handkleede med?
Godt spgrgsmal. Men s&dan var det.

Det var lige pa og hardt. Der gik ikke mange minutter
for det stod klart, at jeg var en fuldt integreret del af
arbejdsholdet. En redaktgr kom lgbende op og sagde,
sa det ikke kunne misforstas, at vi skulle have fat i alle
landets borgmestre og gerne hurtigst muligt, sadan at
det kunne komme i aftenens tv avis. Det var lige pa og
hardt. Sddan som et arbejde skal veere, teenker jeg.
Det blev en kamp mod tiden, og den type opgaver
skulle der komme mange af, den tid jeg kom til at vee-
re i DR Nyheder. Jobbet var meget varieret. Det kun-
ne veere alt fra materiale om Letlands Brutto National
Produkt til en minister der havde tradt i spinaten i Fol-
ketingssalen til hvorfor Big Fat Snake var gaet i op-
lgsning. Alt sammen skulle koges sammen i stuvning
som skulle serveres hver aften i bedste sendetid.
Uden at ga ind i specifikke detaljer, kan jeg rabe at de
opgaver der var sjovest, var dem hvor der var noget
kant og hvor det betagd noget at man fik en opringning
hjem, eller skaffet materiale et eller andet underligt
sted som skulle understgtte dagens tophistorie. Men
det betgd ogsa noget for mig hver gang der kom hi-
storier om mennesker der var kommet pa kant med
samfundet pa en eller anden méde. Mange menne-
sker, ofte mennesker med problemer, ringer til DR
Nyheder for at fa deres historie igennem. Ofte vil de
bare have nogen at tale med. Nogen der kan lytte til
deres problemer. Jeg kunne godt lide den opgave.
Det var speendende at tale med mennesker, som var
vrede nar de ringede, men tit og ofte endte med at
lyde lettede og naesten oplaftede, ndr de lagde raret
pa igen. Flere af dem fortalte om smerter eller om
hospitalsindleeggelser eller lignende og jeg derefter
sagde at det vidste jeg nok ikke noget om, sa kunne
jeg forteelle dem om hvem jeg var og hvad jeg fejlede.
Det plejede at afveebne situationen. Min chef kiggede
nogle gange p& mig med rynkede bryn, nar jeg havde
talt lidt for lsenge med et menneske, der maske bare
skulle veere sendt videre i systemet og hvor det ikke
var meningen at researcheren skulle forsgge at lgse
problemerne. Men s&dan var det. Og det har jeg ikke
fortrudt, at jeg tog mig tid til.

Der var som regel rygende travlt. Det var jo en ar-
bejdsproces dikteret af nyheder fra ind og udland,
skaeve deadlines og hgjt tempo og begrebet mange
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bolde i luften nogle gange skulle forstas ret bogstave-
ligt. Dage hvor man sendte "live” var de mest travle.
Der kunne en opgaves deadline godt vaere fgr man fik
opgaven stukket i handen. Der var sa travlt at det nee-
sten var friseettende. Intet menneske kan jo udfgre en
opgave ordentligt hvor deadline er pa fa sekunder, og
jeg leerte gradvist hvordan jeg tacklede hyper-spidsbe-
lastende situationer. Live dagene endte med at blive
dem, jeg bedst kunne lide. Jeg mgdte mennesker i al-
le starrelser, farver og baggrunde og ind og ud af da-
ren kom journalister, politikere og meningsdannere fra
ind og udland. Det var i sandhed noget fra en ameri-
kansk film eller serie. Og det var sjovt. Men efter no-
get tid, kunne jeg godt begynde at meerke jeg fik min-
dre overskud til at lave ret meget andet. Jeg kunne
meerke, at jeg blev fysisk traet. Ikke udsaedvanligt nar
man har et sadan arbejde, men jeg havde aldrig far
sadan for alvor maerket, at min Ol betad noget i den
forstand. Altsd i forhold til treethed. Jeg slog treetheden
hen, for jeg havde det jo sjovt. Men set tilbage pa det
kan jeg i dag godt se, at det er vigtigt at lytte til krop-
pens signaler. Selvfglgelig iseer nar man har Ol, men
jeg taenker at det nok geelder for alle.

Forholdende var naesten perfekte. Jeg kunne komme
rundt overalt og bordene var moderne haeve/seenke
borde, som kunne indstilles i lige den hgjde jeg skulle
bruge. Mine kolleger var enormt sgde. Altid hjeelpsom-
me og det var kun i kantinen jeg egentlig havde brug
for deres hjeelp i fysisk forstand. Det betad, at jeg kun-
ne klare mig selv med minimal assistance fra de men-
nesker, der var omkring mig. Det stod hurtigt klart, at
folk fandt ud af hvem jeg var. Afdelingen la ved siden
af redaktionerne hvor "graverholdet” holdt til, det vil
sige dem som skaffer de dybdeborende historier og
ved siden af dem 1a 21Sgndag. Som Oler er jeg jo
vant til at treede ud af maengden og folk vil hgre hvad
jeg er for en. En journalist pa tv-avisen, spurgte mig
en dag hvor der ikke rigtig skete noget, om han ikke
kunne lave et indslag med mig. Jeg sagde nej tak.
Jeg var almindelig medarbejder og ikke en "case”, fgl-
te jeg.

Tiden gik og jeg faldt rigtig godt til. Mine kolleger var
sgde og de fysiske rammer var rigtig gode. Jeg kunne
komme rundt overalt. Der var kun en ting, jeg ikke
kunne rent fysisk og det var at betjene den maskine,
som redigerede billedmateriale. Der var travit.
Normalt er travlt et vidt begreb, men her var man un-
der en konstant deadline, som nogle gange indbefat-
tede at man skulle levere materiale inden for ganske
fa minutter, nogle gange sekunder efter man havde
modtaget opgaven. Det var isaer, hvis man sendte li-
ve. Det var sjovt og enormt udfordrende. Men det var
ogsa hardt. Jeg drak meget kaffe for at holde mig frisk
0g jeg begyndte efter noget tid at meerke i kroppen at
det var slidsomt. Men jeg ignorerede det. Jeg har altid
interesseret mig for politik, historie og samfundet, og
at veere midt i det hele p& sadan et sted, betad at jeg
bed min udmattelse i mig. Jeg begyndte at miste for-
nemmelsen for mig selv. Jeg begyndte at bide af folk
og jeg kom pa et tidspunkt til at tale meget hgjt overfor
en stakkels lokalformand fra Venstre i telefonen, fordi
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jeg syntes han var neesvis. Det var han méske ogsa,
men jeg havde jo ikke behgvet, at opfgre mig sadan.

Undervejs i min tid i Danmarks Radio braekkede jeg
mit ben. Ret slemt. Og jeg kunne hjemme fra syge-
sengen ligge og spekulere pa det, som jeg sidenhen
har hgrt mange Olere tale om at de ogsa teenker pa
nar de ligger med brud derhjemme og er fraveerende
fra arbejdet. "Hvordan skal jeg nu komme tilbage?”
’Kan jeg falge med nar jeg kommer tilbage pa arbej-
det igen?” Hvad hvis jeg breekker noget igen?” Det Ia
jeg og teenkte over, men selvom det var hardt at ligge
der med benet i gips, sa var jeg ved godt mod, som
jeg husker det. Jeg var ved godt mod, fordi jeg kunne
maerke at jeg havde kolleger og en chef som gerne
ville have mig tilbage. At jeg var gnsket og afholdt der
hvor jeg var. Det betgd meget, og det er vigtigt at
maerke nar det "gar baglaens” i en periode. Jeg kom
tilbage til afdelingen, og fandt ud af at min chef var
blevet forflyttet til en anden afdeling, men ellers kgrte
tingene videre, og de naeste maneder var der fuld fart
pa igen. Jeg tror, at uanset hvor mange timer man har
pa sit arbejde, sa vil man taenke pa det, nar man ikke
kan veere der rent fysisk.

En dag fik vi at vide, at afdelingen skulle lukkes. DR
Nyheder/Research var faldet for en mediereform som
havde betydet, at DR Nyheder skulle spare penge og
der skulle laves omstruktureringer. Det blev en turbu-
lent tid, men arbejdsmeessigt blev den sidste tid den
mest givende for mig. Og den mest udfordrende. Jeg
blev bedt om at lave research til TV-Avisens studie-
veerter, primeert Line Gertsen. Studieveerterne skulle
bruge oplysninger nar de skulle “"grille” dem de havde i
studiet. Det var ikke meget anderledes end hvad jeg
havde lavet hidtil, men jeg fglte, at der var mere pa
spil. Fakta og analyser skulle som altid sidde lige i
skabet og omkring en halv million danskere ville sidde
og kigge med. Jeg skulle lave dette, samtidig med at
jeg fortsat havde opgaverne til resten af nyhedsdaek-
ningen pa tv, radio og dr.dk. Jeg beklagede mig ikke
over det. Det var sjovt. Men jeg kunne igen maerke
rent fysisk at der ogsa var en graense for hvor meget
jeg kunne patage mig. P& min sidste dag i DR Nyhe-
der/Research oplevede jeg virkelig, at jeg havde gjort
en forskel. Folk kom hen og sagde tak for min indsats
og for den hjeelp de havde fglt jeg havde veeret for
dem i deres arbejde. Det betad selvsagt meget for
mig. Jeg holdt en lille improviseret tale, hvor jeg sag-
de, at jeg var glad for at de havde fglt at jeg gjorde en
forskel. Men jeg sagde ogs4, at det for mig havde vae-
ret vigtigt at vise, at mennesker med handicap kunne
veere med fuldt pa hgjde med sakaldt almindelige
mennesker. At man som handicappet er lige s& meget
veerd som alle andre. Og at jeg var glad for at jeg hele
vejen igennem var blevet behandlet som de andre,
med de individuelle nuancer der altid vil vaere, nar
man har med mennesker at ggre.

Jeg var ikke lsengere handicappet i deres gjne.
Jeg var Michael.

Stafetten er givet videre til Rune Bang Mogensen



Ol-Magasinet

1-2015

30.000 € til dansk forskningsprojekt om Ol

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

I min besiddelse af den der sygdom, osteogenesis
imperfecta, og det faktum at jeg er formand for syg-
dommens danske diagnoseforening, blev jeg i starten
af 2014 spurgt om jeg ville veere med i bestyrelsen for
den internationale organisation Care 4 Brittle Bones
og dermed sidde i det sakaldte Advisory Board.

Et tilbud jeg ikke tgvede med at sige ja til.

Kort fortalt gar det ud pa, at en starre raekke indsam-
lede fondsmidler, primaert fra Nederlandene, deles ud
til forskningsprojekter inden for Ol. Beslutningstagerne
er repreesenteret af et Advisory Board og et Medical
Board. | det farste rad er deltagerne beerer af Ol og i
det andet er deltagerne en bred funderet kreds af fag-
personer, med en lille overvaegt at leeger.

9 care 4
brittle
bones

| efteraret tog vi stilling til en ny tildeling og her blev
det Jannie Dahl Hald og Aarhus Kommune Hospital,
der blandt andet fik tildelt penge. Det danske projekt
vandt helt overlegent blandt de ti finalister. Er der tale
om nepotisme? Nej — pa ingen made! Selvom jeg har
erkleeret min inhabilitet pga. min og DFOI’s involvering
i projektet har jeg veeret objektiv i min vurdering af
projekterne.

Men jeg er dog glad for at jeg langt fra har veeret den
eneste person der synes at det danske projekt var

veerdigt til at modtage en donation pa 30.000 €.

Til lykke!

Proposal Ronde 2014

Budget Dimensions

Adult Stem Cells Studyofefizct of PEDF owrexpression in adult sEm 2B T 12 meonths, Itaby / Unisersity of
Delivering Pigment cells. Stdy of efect on skeletal cells. Study ofefectin EUR Type VIOl Modena & Reggio
ORTHDOLCOM - Frovde orthopedic sugeons who are Goad with 3 patient 10,000 37 surgeons Croatia / Clinical
physician collsboration  with Ol with an web-based collaboration space to (1) EUR from 17 Hospital Centre Zagreb,
The collagen networc in- Unraveling the mechanism s and diagnostic 32500 Bonesamples N - University Hospital

Ol bone; crosslinking

markerz in M1 b comnaErinn heathw and O hones

EUR of 81 children of of Utrecht / Senior

Country / Institution /
= Lead Researcher




Odd Fellow Ordenen
Sosterloge nr. 5, Dr. Margrethe. Roskilde

20. november 2014

TIL ALLE HANDICAPORGANISATIONER

Igen i ar erindrer vi Deres medlemmer om udlanet af vort dejlige handicapvenlige-sommerhus i
Gershej ved Roskilde Fjord. Huset udlanes fra 11. april til og med uge 42, een uge ad gangen.

De af Deres medlemmer, der matte vaere interesserede i at lane huset, bedes venligst indsende
ansegning, senest den 20. februar 2015.

Ansggningen skal indeholde oplysninger om

- i hvilken uge, huset onskes
- ansggerens navn og adresse, samt
- ansegerens telefonnummer

Ansggningen ma gerne indeholde onske om alternative uger i prioritetsraekkefaige.
Forzeldre med bern far fortrinsret i skolernes sommer- og efterarsferie.
Ansegning fra private skal indeholde oplysninger om handicappets art, samt boligforhold.

Anseogningen skal vaere vedlagt frankeret A5 svarkuvert, dog besvares ansegninger
indsendt pr. mail ogsa pr. mail.

Samtlige ansegere vil senest den 21. marts 2015 modtage besked om, enten hvilken uge, der er
bevilget, eller at vi desvaerre har mattet afsla ansegningen.

Ansagning bedes fremsendt til:
MARGRETHEHUSET

v/iMona Serensen

Bogovej 2, Vor Frue

4000 Roskilde

TIHf.: 46 36 11 17, Mobil: 40 10 29 97
Mail: mona@bogoevej2 dk

Med venlig hilsen
QOdd Fellow Ordenen
Sosterloge nr. 5, Dr. Margrethe

o

V{,’“ - v&,‘____‘—_
v

Mona Serensen
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INDBYDELSE...

... til arskursus og generalforsamling

- E\ NI

90"100 mai 2015

Trinity Hotel og Konferencecenter
Gl. Feergevej 30, Snoghgj, 7000 Fredericia
www.trinity.dk
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Praktisk info!

- Bar leeses inden tilmelding

DFOI afholder) arskursus og generalforsamling,
(nu for 33. gang), lgrdag-sgndag den 9.-10. maj
2015, pa Trinity Hotel og Konferencecenter i
Snoghgj ved Fredericia.

Ol familier, med eller uden bgrn, kan ankomme
og overnatte fra fredag den 8. maj uden ekstra
betaling, men eventuel forplejning denne dag,
samt drikkevarer under hele ophold er for egen
regning.

Stagttemedlemmer kan ogsa deltage og skal af
hensyn til arrangementet tiimeldes som gvrige
deltagere, men selv afregne alt med hotellet.

Pa ankomstdagen kan vaerelse farst forventes
ledig efter frokost.

Tllmeldlngsgebyr (Nye priser)
Aktiv medlem 18+ samt aegtefeelle/samlever,
forudsat denne er minimum stgttemedlem, pr.
person 400 kr.

- AEgtefeelle/samlever (ikke medlem) 800 kr.

- Familiens bgrn/unge under 18 ar, og ansat
hjeelper kan deltage gratis.

Tilmelding og betaling

Senest den 1. marts 2015 pa foreningens
hjemmeside www.dfoi.dk i menuen "Medlemmer
og Arrangementer”. Se efterfglgende vejledning.

Der er vigtigt at skrive tider for ankomst og
afrejse patilmeldingen: Da det sker, at man
glemmer dette og foreningen derfor ma betale
ungdvendigt for bestilt forteering.

Koordinator for arskursus
Patrick Lykkegaard
Mobil: 24 80 32 48 — Malil: pl@dfoi.dk

Endeligt program for arskursus kan downloades
pa foreningens hjemmeside www.dfoi.dk snarest
mulig og udleveres desuden til alle ved ankomst
0g registrering.

Ol familier kan i hjemkommunen sgge om
deekning af tilmeldingsgebyr og transport
(merudgifter), under ”Lov om Social

Service” § 41.

Program arskursus 2015
- Med forbehold for evt. sendringer

Lagrdag den 9. maj

Kl. 10.00 - 10.30

Velkomst, preesentation af ba@rnepassere.

Kl. 10.30 - 11.15

Ann Bett Wulf Kirkebaek: Knoglevenlig livsstil;

kost, traening og en fysisk aktiv hverdag.

KIl. 11.15-11.20
Pause.

Kl. 11.20 - 12.00

Ann Bett Wulf Kirkebaek: Knoglevenlig livsstil;

kost, traening og en fysisk aktiv hverdag

Kl. 12.00 - 13.30
Frokost.

Kl. 13.30 — 15.00
Kirsten Bgnlgkke, klinisk disetist ved
Osteoporoseforeningen.

Kl. 15.00 — 15.30
Pause.

Kl. 15.30 - 17.00
Servicehunde, Christina Davidsen og hunden
Mocca m.fl.

Kl. 15.30 - 17.00

Ann Bett Wulf Kirkebaek: Pilates for personer

med Ol (gaende som siddende).

Sgndag den 10. maj

KI. 10.00 — 12.00
Ordinaer generalforsamling.

Kl. 12.00 -
Frokost.

Kom sikkert til arskursus
og hjem igen — Sa kar
forsigtigt!



http://www.dfoi.dk/
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Generalforsamling

Der indkaldes hermed til ordineaer
generalforsamling,

Sendag den 10. maj 2015 kl. 10:00
Trinity Hotel & Konferencecenter

Gl. Feergevej 30, Snoghgj
7000 Fredericia

Dagsorden i henhold til vedteeqgter:

1. Valg af dirigent og stemmeteellere
2. Formandens beretning for 2014
3. Fremlaeggelse af det reviderede regnskab
for 2014
- herunder fastseettelse af kontingent

4. Indkomne forslag

o

Valg til bestyrelsen - pa valg efter tur er

Karsten Jensen

Kis Holm Laursen
Preben W. Nielsen
Rune Bang Mogensen

Valg af to suppleanter - veelges hvert ar

e pt. Kristina-Maj Ranch
e pt. Therese Hedal

6. Eventuelt — herunder kan alt diskuteres,
men intet besluttes.

Forslag der gnskes behandlet til en eventuel
godkendelse af generalforsamlingen, skal veere
formanden skriftligt i haende senest 4 uger far
afholdelse af generalforsamlingen.

Stemmeberettigede medlemmer der er forhindret
kan stemme via fuldmagt. En person kan ikke
modtage mere end 3 fuldmagter.

Ikke er pa valg 2015:
Berit Landbo, Jens Schultz, Niels Chr. Nielsen,
Mads Dyreberg Haldrup og Patrick Lykkegaard.

Medlemmer der er i kontingentrestance har ikke
adgang og stemmeret pa generalforsamlingen.

Foreningens vedtaegter kan downloades pa
www.dfoi.dk — og vil desuden ligge tilgeengelige
pa generalforsamlingen.

Tilmelding til arrangement

Tilmelding til et DFOI arrangement, pt.
arskursus og sommerlejr, skal nu ske
via foreningen hjemmeside.

Arrangementer

For at timelde DFOI arrangementer er det nedvendigt at du er logget ind med dit medlemsnummer og
password. Pa grund af begransninger i vores nuvaerende timeldingssystem, er det nadvendigt at alle
mediemmer skal login for at timelde et arrangement. Det betyder f.eks. at hvis du er en familie med 2
voksne aktive mediemmer og 2 bern, at du skal login 4 gang, med hvert mediems mediemsnummer og
password, og timelde arrangementet.

Efter du har tiimeldt og betalt for arrangementet til alle du rejser med, skal én i familien/gruppen udfyide
en formular med jeres information sa at hotel vaerelser, mad osv. kan arrangeres.

For at starte din timeldingsproces skal du kiik pa Trin 1 for at timelde dig selv til arrangementet og
derefter Kiik pa Trin 2 for at udfylde formularen.

Trin 1:
Trin 2:

Pa siderne 24-25 findes en vejledning.

Skulle man eventuelt alligevel have problemer
med tilmeldingen, kontakt da kursus-koordinator:

Patrick Lykkegaard
Mobil: 24 80 32 48
E-mail: pl@dfoi.dk

Afmelding og a&ndringer

Du teenker maske ikke over, at foreningen haefter
for et kursusophold m.m. hvis du bliver forhindret
i at komme eller veerre, eventuelt 'bare udebliver’.
Penge som bestyrelsen utvivisomt kunne have
disponeret over og brugt pa bedre formal.

Husk derfor, at framelde dig og lave sendringer i
sa god tid som muligt, til Patrick Lykkegaard pa:
pl@dfoi.dk eller mobil 24 80 32 48



mailto:pl@dfoi.dk
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INDBYDELSE...

... til arets sommerlejr
- for familier med Ol

Skeerbaek Ferie- og Fritidscenter
Storegade 46-48, 6780 Skaerbaek
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Sommerlejr 2015

Sa er det igen tid til at teenke pd, om du og din

familie (eller hjeelper) gerne vil deltage pa arets
sommerlejr, der holdes i Skeerbaek Feriecenter,
Senderjylland, 18.-25. juli (lerdag-lgrdag) 2015.

Alle huse har samme stgrrelse med plads til 6-8
personer, men indretningen kan veere forskellig.
(Alle huse har opvaskemaskine).

Grillaften (mandag?)

Foreningen sgrger for kadet til grillen, men der
vendes tilbage til tidligere dage, hvor deltagerne
selv medtager tilboehgret. Der er ogsd i ar sgrget
for et telt til de feelles aftener.

Egenbetaling og geester
For at booke et hus, skal minimum én af de
deltagende personer veere aktivt medlem.

> Familie med bgrn under 25 ar og familie
uden bgrn, pris hus/uge 2500 kr.

» Unge der booker sammen, pris hus/uge
2500 kr.

> En ansat/lgnnet hjeelper kan deltage gratis.

Geestebetaling ved overnatning: (Gaest = person
der til daglig ikke bor med veertsfamilien).

> Geest fra 18 ar, dggn 250 kr. / uge 1300 kr.

> Geest under 18 ar, dagn 125 kr. / uge 650 kr.

> Grillaften (- overnatning), fra 18 ar 70 kr. /
under 18 ar 35 kr.

Tilmelding og betaling

Senest den 1. april 2015 pa foreningens hjem-
meside: www.dfoi.dk i menuen "Medlemmer og
Arrangementer. Se efterfglgende vejledning.

Koordinator for sommerlejr
Preben W. Nielsen
Mobil: 28 73 49 58 — Mail: pwn@dfoi.dk

Der udsendes velkomstfolder med fordeling

af huse og deltagerliste, primo juni.

Praktisk info!

Ankomst/afrejse: med mindre andet er aftalt -
Ankomst fra kl. 14.00 - Afrejse senest kl. 11.00

Slutrenggring og forbrug: Slutrenggring inkil.,
men der skal betales for El.

Husene skal veere ryddet og kgleskab samt ovn
skal veere tgmt og rengjort ved afrejsen.

Rygning: Alle huse er rggfri. Ryges der i et
hus, faktureres bruger for ekstra renggring
mv.

Keeledyr: Keeledyr er velkomne, men oplys det
pa tilmeldingen. Der skal betales et rengarings-
gebyr pa kr. 150 for keeledyr og de skal veere i
snor pa feriecentrets omrade.

Linnedpakke: Kan lejes. Bestiller man i forvejen,
vil de ligge klar i huset ved ankomst. En pakke
med sengelinned, 1 stort og 1 lille handkleede
samt 1 viskestykke og 1 karklud koster kr. 90,-.

Barnestol og weekendseng: Kan lejes. Bestil
direkte hos feriecentret i forvejen.

Indkab: Feriecentret ligger teet pa en bred vifte
af indkgbsmuligheder, med gode abningstider
(ogsa weekend).

Kiosk: Receptionen fungerer ogsa som kiosk.
Kontakt: Skeerbaek Feriecenter

Telefon: 74 75 19 70

Mail: info@kursus-fritidscenter.dk

Web: www.kursus-fritidscenter.dk

Se flere billeder fra feriecentret og aktiviteter
efterfalgende.

Vi ses!



http://www.dfoi.dk/
http://musholm.msf-ext.local/Mad/Pages/salgfrareception.aspx
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Skeerbaek Ferie- og Fritidscenter
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Kgkken og spisepladser.

Eksemplér pa hogle aktiviteter i eller naer feriecentret.



http://www.kursus-fritidscenter.dk/ref.aspx?id=2434
http://www.kursus-fritidscenter.dk/ref.aspx?id=2435
http://www.kursus-fritidscenter.dk/ref.aspx?id=2438
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Nar du veelger Arrangementer
under menupunktet Medlems-
arrangementer eller hvis du er
pa& Min Side og veelger Arran-

gementer, vises fglgende:

Nar du trykker Trin 1: Tilmeld
dig et arrangement, vises fgl-
gende:

"Er du allerede tilmeldt et arrangement,
kan du ikke tilmelde dig igen”.

Hvis du ikke er tilmeldt kan du tilmelde
dig ved at trykke pa Tilmeld.

Derefter vises Handelsbetingelser og
betalingsmuligheder.

Bemaerk at Dankort uden tilknyttet
Visa ikke kan bruges (dvs. det skal
derfor veere et Visa/Dankort).

Nar du har accepteret handelsbetin-
gelser og valgt det betalingskort du
vil benytte trykker du Udfer betaling.
Sa vises fglgende information hvor
du trykker Aben betalingsvindue.

Nar du trykker Aben beta-
lingsvindue vises fglgende,
hvor du indtaster betalings-
information:

Efter gennemfart betaling vil den vise,
at du er tilmeldt og en bekreeftelse vil
blive sendt til den e-mail adressen du
har registreret til brugernavnet og er
logget ind med.

Arrangementer

For at timelde DFOI arrangementer er det nadvendigt at du er logget ind med dit medlemsnummer og

password. Pa grund af begransninger i vores nuvarende timeldin em, er det nedvendigt at alle

medlemmer skal login for at filmelde et arrangement. Det betyder f.eks. at hvis du er en familie med 2
e aktive medlemmer og 2 barn, at du skal login 4 gang, med hvert medlems medlemsnummer og
ord, og timelde arrangementet.

Efter du har timeldt og betalt for arrangementet til alle du rejser med, skal én i familien/gruppen udfylde
en formular med jeres information sa at hotel vaerelser, mad osv. kan arrangeres.

For at starte din timeldingsproces skal du klik pa Trin 1 for at timelde dig selv til arrangementet og
derefter klik pa Trin 2 for at udfylde formularen.

Trin 1:
Trin 2:

Arrangement tilmelding

Pa denne side vil du se alle arrangementer som du kan tiimeldes. Arrangementer er kun synlig nar der
er abnet for tilmelding. DFOIs arrangementets priser kan vaere forskellige, baseret pa medlemstype
(aktiv medlem, stettemedlem eller barn). Du vil kun blive vist en tilmelding til en arrangement som
passer til din medlemstype.

Hvis du allerede er timeldt et arrangement, kan du ikke timelde dig igen.

MEDLEM

" Arskursus 2015 for aktive
- medlemmer

Dato: Fredag 8.5.15 - Sendag 10.5.15
Antal pladser: 150

Tilmeld

Antal tilmeldt: 1
Antal ledige pladser: 149

Pris: 400,00

Betaling med kort
Du har valgt at betale med betaling

betaling
ssyste e i et nyt vindue

Aben betalingsvindue

Ostegenesis Imperfecta

Gennemfegr betaling

~3

Ordrenr.: WKKB130115000509Q70

Kortnummer:
Udlgbsdato (mm/yy):

Kontrolcifre: (1)
Type: Betaling

Valuta: DKK
Beleb: 400,00

Gennemfor betaling

24 |
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Efter gennemfgart betaling, udfyld deltagerformular

Arskursus 2015 deltagerformular

Formularen skal indeholde navnene pé alle deftagere inklusiv dig selv og eventuelt en hjalper.

Nar du trykker Trin 2

Udfyld deltagerformu-

lar, vises fglgende:

Bemaeerk, kun én formular
pr. familie. Det er vigtigt at
udfylde alle informationer i
formularen. Nar du trykker
Send nederst i formularen,
sendes den til koordinator,
og du modtager kvittering

pa e-mail adressen der er
registreret til brugernavnet
du er logget ind med.

OBS: Det er ret vigtigt, at du

udfylder alle udsagn i
formularen.

OBS: Nar du afsluttet din
tilmelding, eller pa anden
made har vaeret logget pa,
skal du huske at logge ud
igen, i menuen under
"Medlemmer”.

Sommerlejr

For at tilmelde sig til arets
sommerlejr, er proceduren
den samme.

For hjzlper skal du udfylde hjzlperens information og i mediemsnummer felt, skrive 'Hjaelper'.

Husk at udfylde alder pa barn og unge under 25 ar, som vi skal bruge for puljefordelingen og
planizzgning med barmepasserme.

Og huske at udfylde de andre felter i formularen. Informationen er brugt for reservering af
hjselpemidler, varelser og mad.

Nar du er faerdig med at udfylde formularen, skal du trykke pa Send knappen. Informationen bliver
sendt til arrangements koordinator og du vil fa en kvittering sendt til e-mail adressen som er registreret
til brugernavnet som du er logget ind med.

Dit medlemsnummer: 10291
Dit navn: Patrick gaard
Din email: patric kegaard@mail.dk

Ankommer: Afre

Antal personer du tilmelder: - (inklusiv hjaelper)

=4
Medlemsnummer: _ Alder: -

Ol W Korestol B  Gangbesvaer W

Person 1

Voksenmenu: ® Bememenu: ® | Vegetar: M Halal: M Diabetik: H

Badestol: M Toiletstol m. armlzen: M Sengeforhejer: M Keleskab til medicin: W

Varelse Information

-] Antal dobbeltvas
s muligt): -

bine @ eller badekar @

tilgaengeligt): -

Antal enkeltvae

r - Antal familievas|

aopredninger (|

Yderligere Information

Send formular

Al begyndelse kan veere sveer!

- da naesten alt pa foreningens hjemmeside er nyt.

Sa derfor, oplever du problemer med tilmelding et arrangement, eller har du evt. ikke adgang til digitale
medier, kan du fa hjeelp ved at kontakte Patrick pa: Mobil: 24 80 32 48 eller E-mail: pl@dfoi.dk
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Hr. Glas i Etiopien
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Af: Christian Vestergaard, christianvestergaard@gmail.com

Mr. Glas.

Jeg har lige veeret i Etiopien, og der har jeg treenet IT
og engelsk med folk tilknyttet den starste lutherske
kirke, Mekane Yesus. Jeg har Ol type IV, og derfor
kommer her en beretning om mine oplevelser som
Ol-eri et uland.

Umiddelbare indtryk

Idet man treeder ud i Addis Ababas gadebillede, mg-
des man med blandingen af en storby og et uland,
som byen nu en gang ogsa er i. Addis’ skyline er uden
tvivl dobbelt s hgj som Kgbenhavns, men mange af
bygningerne star gde og er ikke feerdiggjorte. Vejene
er farlige at kare pa, dels pa grund af trafikkulturen,
men dels ogsa pa grund af de enorme huller, de har,
som er livsfarlige at havne i, nar man karer hurtigt.

Hovedstaden Addis Ababa.

At have et handicap i Etiopien

Jeg er s& heldig, at jeg i dag kan gé uden hjeelpemid-
ler. Det er en lettelse her hjemme i Danmark efter
mange ar som hjulbenet, men hvilket privilegium at
kunne sidde i karestol! Gar man rundt i de forskellige
byer i Etiopien, store som sm4, ser man ofte folk, der
er handicappede — men uden kgrestol. De kryber
rundt pa gaden, og det er en stor vanaere at vaere
handicappet, ligesom det er en stor vaneere at fa et
handicappet barn. Hvor havde jeg veeret i dag, hvis
jeg var fgdt som Etioper i Etiopien? Var jeg mon dgd?
Eller var jeg havnet pa gaden? Havde min krop veeret
helt gdelagt pa grund af mangel pa ekspertise inden
for OI? Det er ikke godt at vide, men hvor er det sundt
at se, hvor fantastisk Danmark er og hvor lidt grund,
jeg har til at klage, selvom jeg har et par sma skavan-
ker ind imellem. Danmark har givet os de bedste mu-
ligheder for at leve vores liv pa trods af helbredsmaes-
sige omstaendigheder, og hvor er det bare et privilegi-

um.

.

Hovedvej?

At rejse til Afrika med Ol

Inden jeg fik nys om Promissio, som sendte mig ud,
havde jeg aldrig dramt om at rejse til Afrika, og dette
var muligvis delvist grundet min tanker om at skulle
feerdes i en natur og et miljg, man egentlig mest for-
binder med primitiv livsstil eller eventyr. Nuvel, her
kunne mine rejsedremme opfyldes og alt kunne lseg-
ges tilrette, sd jeg kunne komme til Afrika, s& jeg greb
chancen, fortraengte Murphys lov, bad en bgn og tog
ja-hatten pa. Med en overbevisning om, at jeg kunne
klare hele verden, rejste jeg derned og jeg gav egent-
lig mig selv og mine medrejsende lov til at glemme, at
jeg er syg af discountknogler.

Det var fedt, og jeg ngd tanken som supermand! Efter
en uge blev jeg irettesat af en typisk afrikansk uden-
dars trappe, som var af beton med gigantiske trin. Jeg
kastede mig ud i den, uden at teenke det mindste pa
scenen i Unbreakable, hvor Samuel Jackson falder pa
en trappe som "Mr. Glass”, men overser alligevel et
hul pa naestsidste trin, som jeg selvfglgelig traeder i.
Bummelum.
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Pa mirakulgs vis breekker jeg kun en hand, og jeg fik
en smertefuld fiberspraengning i laegmusklen, som
gjorde, at jeg ikke kunne ga. Havde jeg braekket be-
net, var min tur gdelagt, men ca. halvanden uges se-
rigs hvile og efterfglgende agtpégivenhed over for
ujeevnheder, som der var mange af i den lille by, Do-
dola, som jeg efterfglgende boede i, fik mig igennem
en helingsproces, som var nogenlunde komplet efter
en maned. Mit tremaneders ophold fuldfertes, jeg fik
undervist bagrn og voksne i engelsk og hjulpet med
mange, spgjse computerproblemer.

@mme fadder? Gode sko?

At bo i Afrika med Ol

Mine arbejdsopgaver fandt sted i en lille by, Dodola,
der ligger nogle hundrede km. syd for Addis Ababa.
Byen har én asfalteret hovedvej, og resten af vejnettet
er jord og sand. Husene har bliktage og forheeng, nog-
le har en keempe parabol stdende i haven, sa tv'et i
stuen kan kgre konstant. Stuen er husets centrum,
hvor hele familien typisk opholder sig, blot oplyst af en
enkelt, darlig lampe uden skaerm.

Det er en oplevelse at se byen, kulturen og menne-
skerne med egne gjne, og det har sine udfordringer
rent fysisk (og selvfglgelig psykisk). Jordvejene er
glatte og sveere at ga i regntiden, og i tertiden er det
som at g i.. ja, tar jord og sand, hvilket er svaert.

Folks tilgang til fremmede er meget anderledes i for-
hold til den i Danmark. Da du er hvid, bliver du rabt til,
hevet og trukket i, fordi du er maerkelig og skal laves
fis med, eller fordi de vil have penge. Sidst, men ikke
mindst: offentlige toiletter. Det er bare huller i jorden,
sa hvis du har problemer med at sidde pa hug, sa ma
du enten holde dig eller vaere kreativ. Transport rundt i
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den lille by foregar pa hestevogn, da de er bedre til at
bega sig i regnvejrets mudder end de sma, trehjulede
taxier, med navnet "Bajaj”’, men jeg ngjedes med at
prgve det én gang for i stedet at sno mine smarte Ni-
ke sko en ekstra gang. Hestevognkgrsel i ujsevn mud-
der med en fattig, travl etioper som fgrer, er potentiale
for det rene selvmord for en Ol'er.

Lidt op og ned af bakke.

Ville jeg bo i Afrika som Ol’er? Oh dear, no.

Oler i smgrhullet Danmark

Jeg irriteredes tidligere tit over remsen med, hvor godt
vi har det i Danmark i forhold til mange andre steder i
verden. Jeg ma dog tilsta, at jeg er blevet sat godt og
grundigt pa plads i forhold til de klager over tilvaerel-
sen og Danmark, som jeg (stadigveek) matte have.

Det er givende at fa sat sin tilveerelse i perspektiv.
FAEre og respekt til Ol’ere i fattige lande!

Mr. Glas har faet noget i gjet?
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Rejsebrev fra Delaware

Af: Ph.d.-studerende Lars Folkestad og Jannie Hald

THE 12TH INTERNATIONAL CONFERENCE ON

OSTEOGENESIS IMPERFECTA

Wilmington, Delaware USA October 12-15, 2014

| starten af 1980’erne afholdte man den ferste Ol verdenskongres, som har vaeret gentaget hvert 3. ar siden.
Vi (Lars og Jannie) deltog for fgrste gang i Dubrovnik, Kroatien i 2011, til stor inspiration for de seneste ars
danske forskningsprojekter vedrgrende OIl. Mange forskellige personer deltager til disse kongresser: forskere,
sygeplejersker, laeger, tandleeger, fysioterapeuter, pararende og personer med Ol.
Det var en selvfglgelighed, at vi skulle af sted igen i 2014 i den lille stat Delaware pd USA's gstkyst.

Det er ret sent da jeg og Lars, lander i Philadelphia.
Taxachauffagren er ikke synderligt imponeret over byen, og
da jeg siger hvor jeg skal hen, bliver han stille og forteeller
fine historier om hvor farlig byen, Wilmington, er — og hvor
lidt man skal gnske sig at tage dertil. Det er alle tiders,

teenker jeg — og gleeder mig til fire dage pa dette sted. { _ -

| taxaen mgder jeg Antonella Forlino (Italiensk forsker, , - .
der er kendt for sin betydende forskning indenfor Ol) og vi ' . '.‘
far en god snak om at veere leege og Ol-forsker. Hun spar- \\. : 7
ger mig, om jeg som kliniker forventer med tiden at fa en . ‘_.'r
DNA-chip som kan teste for alle Ol former og forteelle alt Ay -y ol - (./:
om sveerhedsgrad og komplikationer. Jeg siger nej, og )) s, °$ . ——
hun er enig. 3& YY) ) = -').”'.'-

Dag 1 - Velkomst og kunst

Vi ankom til konferencehotellet, der var et gammelt hotel i midten af Wilmington. Der er mange kendte ansigter.
Svenskere og nordmeend har gjort deres indtog. Det kan heenge sammen med at NFOI (Norges patientforening)
vil byde ind pa at huse den naeste internationale Ol-konference om tre ar.
Den fgrste foreleesning handler om Ol og kunst. Der vises nogle helt forrygende billeder og forteelles historier fra
naer og fjern. Det er ikke egentlig videnskab, men afslgrer en fantastisk mangfoldighed af kunstnere (musikere, ma-
lere, forfattere osv.) alle med Ol til feelles.

Dag 2 — Zebrafisk og gener

Siden sidste mgde i Dubrovnik for tre ar siden er der sket meget inden for den genetiske viden omkring OlI. Der er
fundet adskillige nye former for Ol, i takt med at nye gener og forklaringsmodeller er dukket op. En ny dyremodel
viste sig at veere flittigt brugt blandt Ol-forskere rundt om i verden, nemlig zebrafisk. Denne lille fisk er relativt nem
at genmanipulere (der kan 'slukkes’ og 'teendes’ for bestemte gener) og man kan dermed skabe en model af be-
stemte sygdomme.
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Dag 3 - Klinik og kirurgi

Den tredje dag var dagen for den mere patient-naere behandling. Vi fik statusforedrag pa forskellige behandlings-
principper, hvoraf enkelte kun er testet pd mus eller pa personer med aldersrelateret knogleskarhed. Men alt i alt
positive resultater, der tyder pa lovende behandlinger til fremtidens medicinske Ol-behandling.

Dagen startede med et ganske flot foredrag om sammenhaengen mellem Ol og hjertekarsygdom. Der var bred
enighed om vigtigheden af at fokusere mere pa sygdomsmanifestationer udenfor skelettet hos personer med Ol.

Vi (Jannie og Lars) har uden tvivl mest fokus pa voksne med Ol, og her var der enighed om, at meget viden
endnu savnes. Og det blev klart at behandling af Ol — bade i forhold til brud og den medicinske behandling — vari-
erer meget rundt i verden. Konklusionen blev en livlig debat om at veelge den rigtige individuelle behandling til den
enkelte patient.

Dag 3 sluttede traditionen tro med en festmiddag. Her fik vi diskuteret pa kryds og tveers, seerligt med nordmaen-
dene og svenskerne. Vi tror pd, at sddanne begivenheder er med til at styrke samarbejdet pa tveers af lande-
greenser i aktuelle og fremtidige projekter. Vi er ikke meget for at indramme det, men vi er nok ikke sa forskellige i
Skandinavien.

Dag 4 — Danmark vs. Verden 1-0

Bare for at understrege det, sa er dette afsnit skrevet af Lars, sa jeg har lov til at prale af
mine samarbejdspartnere uden at forneerme 'Jante’, eller udlgse selvfedme-alarmen.

P& baggrund af data fra det store studie — udgéet fra Arhus, blev der udvalgt og pree-
senteret tre plakater til konferencen. Deltagerne til konferencen havde mulighed for at ga
rundt og tale med personerne, der havde bidraget med plakaterne og stille nysgerrige og
opfglgende spargsmal. Som et lille krydderi kunne alle stemme pa hvilken plakat, der var
den bedste ved konferencen. Jannies plakat med resultater fra undersggelsen, mange af
DFOI's medlemmer har deltaget i, vandt denne konkurrence og fik dermed lov til at holde
et foredrag pa den sidste dag. Undersggelsen blev taget godt i mod og folk glaeder sig til
at leese artiklerne, der kommer ud af denne store undersggelse.

(Se den omtalte plakat pa side 31).

Hvad var hgjdepunktet siger du?

Det var en rigtig vellykket konference. Det var sjovt at gense mange af de samme mennesker som deltog i
Dubrovnik. Det var ogsa spaendende at fornemme udviklingen siden sidst. Ved mgdet i 2011 var der megen debat
om, hvordan man skulle navngive nye typer af Ol — et emne der ved dette mgde slet ikke blev bergrt.

Der var helt klart et starre fokus pa, at Ol ikke blot er skragbelige knogler, men pavirker flere andre organer.

Et afsluttende hgjdepunkt var helt sikkert, at NFOI fik tildelt stafetten og skal afholde naeste konference i Oslo i
2017 i et samarbejde med hospitaler i Danmark, Sverige og Norge.

Vi gleeder os meget til dette arbejde, og ser frem til neeste mgde med NFOI som arranger: madet "Soft tissues —
Soft issues” som Igber af stablen i september 2015.
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Tandlaege pa Ol-kongres

Af: Hans Gjgrup, hangjo@rm.dk

Med velvillig og flot statte fra Ol-foreningen deltog jeg
i uge 42 2014 i "The 12th International Conference on
Osteogenesis Imperfecta”. Kongressen blev afholdt i
byen Wilmington, Delaware, USA.

De gvrige danske deltagere var professor Dorte Hau-
bek (der ogsa er tandlaege), professor Bente Lang-
dahl, sygeplejerske Lone Thorsg, og leegerne Jannie
Hald og Lars Folkestad. Vi kendte ganske vist hinan-
den fra de igangveerende danske Ol-projekter, men
denne feelles kongresdeltagelse fgrte os teettere pa
hinanden og vil givet vis have stor betydning for bade
de aktuelle Ol-projekter og for det fremtidige tveerfag-
lige samarbejde mellem odontologer (tandleeger) og
endokrinologer.

Det var en stor oplevelse at lytte til de mange speen-
dende indleeg og at veere sa fokuseret pa et enkelt
sygdomsomrade i flere dage. Den danske gruppe
havde 3 posters med, og de blev paent modtaget. Den
ene poster omhandlede udvalgte tandleegelige fund
fra projektundersggelsen i Aarhus. En lille del af po-
steren er gengivet nedenfor. Vi kunne alle gleede os
over, at Jannie Halds ene poster blev udpeget som en
af de bedste pa kongressen - rigtig flot.

Tand- og mundforhold bliver naturligt nok ikke et stort
tema pa en kongres pa denne. Dog oplevede vi en
veletableret svensk forskergruppe (Kristofer Anders-
sonl, Goran Dahlléf, Eva Astrom, Katarina Lindahl,
Andreas, Kindmark, Osten Ljunggren, og Barbro
Malmgren), som praesenterede odontologiske data,
herunder forekomsten af dentinogenesis imperfecta
(en tandanomali, DI) hos bgrn med Ol. De fandt en
noget stgrre forekomst (38%) end i vores voksen-
population (27 %). | lighed med os kan de pavise en
positiv sammenhaeng mellem kvalitative kollagende-
fekter og forekomsten af DI.

Den farste kongresdag var praeget af genetik, rappor-
tering af laboratorieforsgg samt resultater af diverse
forsgg pa mus og zebrafisk. Dette er abenbart dyrear-
ter, som er gode forsggs modeller for OI.

Praesentationerne og diskussionen var til tider meget
"langharet” og kreevede stor opmaerksomhed for blot
at fange en lille smule af det, der blev foredraget. |
den forbindelse var der ogsa nogle lzererige indleeg
om de Ol-typer (V og VI), som pa forhand var ret u-
kendte for undertegnede.

Senere i kongressens forlgb kom mere kliniske emner
til at fylde: Undersggelser af forskellige former for or-
topaedkirurgisk behandling, anvendelse af marvsgm,
rygkorrektioner, effekt af fysioterapi med mere. Det
var emner, der oplevedes mere kontante og lettere at
forholde sig til. Der var naturligvis ogsa rapporter om
effekt af forskellige former for antiresorptiv behand-
ling, bisphosphonatbehandling.

Det er glaedeligt, at der fortsat ikke er rapporter om
osteonekrose (en betaendelsestilstand med blottelse
af "ded knogle”) i keeberne pga. bisphosphonatbe-
handling. Dette har tidligere veeret en bekymring
blandt tandlaeger og kaebekirurger, idet man har ople-
vet sveert behandlelige osteonekroser i kaeberne hos
andre patientgrupper, der behandles med bisphos-
phonat Disse negative erfaringer stammer dog hoved-
sageligt fra patienter, som behandles med meget hgje
doser af bisphosphonat pga. malign knoglesygdom.

Der blev ogsa refereret undersggelser af generel livs-
kvalitet hos personer med Ol. Disse undersggelser
baseres gerne pa standardiserede spargeskemaer
(f.eks. SF-36), hvor domeener/faktorer af betydning for
den enkeltes liv og trivsel bliver veerdisat, dvs. angi-
velse af et tal/en score for hvert domeene.

En undersggelse fra TRS kompetansesenter (Tre-
nings- og radgivingssenteret) i Norge (Lena Lande
Wekre og Inger-Lise Andresen) fremhaever at voksne
med Ol er veluddannede i sammenligning med den
gvrige befolkning, og at de pa flere omrader angiver
sammen score som en kontrolgruppe (mental health,
social functioning, emotional role functioning) men
lavere score pa "general health” og "physical func-
tioning”. Forskellen i generel livskvalitet viste sig at
veere ringe, nar der ved hjeelp af SF-36 blev foretaget
en sammenligning mellem de forskellige Ol-typer.
Kongresdagene bgd ogsa p& en mulighed for en
spaendende rundvisning pa byen store bgrnehospital,
Alfred | duPont Hospital for Children.

Hospitalet har eksisteret i artier, men var netop blevet
udbygget til dobbelt starrelse eller mere. Den nye del
var endnu ikke taget i brug men det ville ske et par
uger efter kongressen. Det vil sige, at vi fik lejlighed til
at vandre rundt i et fuldt monteret hospital, hvor indret-
ning, teknik, faciliteter, farver og udsmykning var et
udtryk for et byggeprojekt med meget aktiv inddragel-
se af alle interessenter: bgrn, familier, sundhedsper-
sonale, arkitekter, handvaerkere, kunstnere med flere.
Det var en meget speendende proces at hgre om og
et ualmindelig smukt resultat, som givet vis vil blive til
stor glaede for mange sygdomsramte bgrn og familier,
bl.a. familier med OI.

Som fagperson pa kongressen var det ogsa rigtig in-
teressant og givende at opleve stor deltagelse og stort
engagement fra patientorganisationerne. Og det er flot
at Ol-Skandinavien skal veere veerter for den 13. Ol
kongres i 2017. P& gensyn i Oslo 2017.
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Dentinogenesis imperfecta
in adults with osteogenesis imperfecta
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Jannie Hald’s vinderplakat

Collagen type 1 structure predicts phenotype in adult

Osteogenesis Imperfecta
J D Hald', L Folkestad®2, J D Andersen',T Harslef!, H Gjgrup*®, D Haubek*, M Schmidt*,
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BACKGROUND AND AIM RESULTS

Osteogenesis imperfecta (Ol) is a hereditary connective tissua disorder with

symptoms reflecting the ubiquity of collagen type 1 throughout the human body.

Pronounced bone fragility and extra-skelstal symptoms, like bad dentition, early Type Type | {(58) Typelll (12} Type IV (15) Total (85) P
hearing loss and visual impairment are present. Bone mineral density (BMD) is Collagen {n=67) Ca e Ay e §
generally used in the continuous follow-up of patients with Ol, but does not always quan' guall norm 361413 0rero 1140 343 <000
correlate to disease severity or predict worsening of disease. DI 4%, 1000 85 279 =0.001

Hearing loss

{mod-profound)
METHODS AND RESULTS CCT mean

+ This cross-sectional study includes 85 Danish adult Ol patients, aged 19-78 (2SD).um
(mean 44.9+15.5 years; 38 men, 47 women) recruited through hospital databases VEMDrad total 308273 37708 a18:82  0.006°
and national Ol-pafient organization (DFOI). (¥sD)  cort g12:58 91181 90083 085
mgicm®  trab 11747 158+32 123448 0.003°
s vBMOCtib  total 227150 30538 246460 <0.001°
(+5D) cort 88073 Q02+58 803+70 052"
mgicm® __ trab 106343 12056 11045 012
Corfical Th(mm) 0.780.2 0.92£0.3 021:0.2 0107
BTV 0.09720.04 0.13:0.02 0.10:0.04 0.003°
Trab N i/mm} 1.5¢0.5 1.920.3 1.5:05 0.003°

) . ) . . ) 060 045 057 N
+ All patients were classified according to the Sillence classification Trab Sp (mm) 0.002

3 [0.32.7] [0.35-0.67] [0.33-27]
. gn:;t:;?gﬁnﬁalgssgssgﬁcglggan type 1 from cultured skin fibroblasts performed *pvalue comparing type | and type IV, dus to fittle n in type i-group

53% 1009 26% 52% <0.05

461232 510£20 50040 473+38  <0.001

+ Mutational analyses performed in 63 patients
+ Clinical and radiographical dental examination, Audiometric evaluation,

Measurements of central comea thickness, CCT. CONCLUSION AND PERSPECTIVES

Type , Sillence (n) 1(58) iz vV (15) Total (85) We phenotypically described a large cohort of Ol adults. In HRpQCT analyses, vBMD and especially
Gender mif 24/34 75 7/8 3837 5 trabecular vBMD was significantly lower in patients with a milder phenotype and a reduced amount of
Ageyr:s5D 465:166 380+135 435+124 44 0156 . structurally normal collagen. Collagen structure predicts disease severity and extra skeletal symptoms
Fraciures/fife, 10(060)  S0(15-150)  10(0-25) 1100-150) ) like DI Since the most severe cases of Ol have a qualitative collagen defects, we suggest extending
median (range) routine patient evaluation with structural collagen analyses. Corneal thickness was significantly lowar in
patients with a guantitative collagen defect — and may turn out to be a pathognomonic sign in Ol
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The 12th International Conference on Osteogenesis
Imperfecta, Delaware, USA 12.-15. October 2014

Af: Lone Thorsted

Jeg blev i foraret 2014 spurgt af Karsten (formand),
om jeg ville deltage i den 12. internationale Ol-kon-
gres, da den danske Ol-forening ikke selv kunne sen-
de deltagere. Jeg blev meget glad for forespargslen.
Tusind tak for det.

Dorte, Bente, Lone og Jannie i Longwood Gardens.

Allerfgrst en lille preesentation af mig selv:

Jeg hedder Lone Thorsted, er sygeplejerske og arbej-
der i Mea ambulatorium pa Aarhus Universitetshospi-
tal, Tage Hansens Gade. Mit arbejde i forhold til pati-
entgruppen med Ol bestar primeert i at hjselpe med
den arlige medicininfusion i form af aclasta samt op-
leering og kontrol af de patienter, der far forsteo (PTH)
behandling. Herudover deltager jeg i tveerfaglige mg-
der omkring Ol.

Lordag den 10.okt tog jeg med meget store forvent-
ninger af sted til min farste Ol-kongres i Wilmington,
Delaware, pa den amerikanske gstkyst.

Jeg havde faglgeskab af to rutinerede kongresdelta-
gere nemlig overlaege Bente Langdahl samt ph.d.-
studerende Janni Dahl Hald. Desuden deltog, fra
Danmark leege Lars Folkestad fra Odense, samt
tandleegerne Dorthe Haubak og Hans Gjgrup fra
Arhus.

Kongressen varede i alt 4 dage med fagligt input fra
morgen til aften, erfaringsudvekslinger og poster ud-
stilling. Byen ndede vi ikke rigtig at se, til gengaeld bo-
ede vi pa et meget smukt hotel og deltog i en arran-
geret tur til Longwood Gardens, en meget smuk an-
lagt have /park med de mest utrolige veeksthuse.

Den internationale kongres er primeert rettet mod
lzeger, sa jeg kom pa hardt arbejde i forsgget pa at
forsta alle opleeggene. Jeg har her forsggt at samle
nogle af budskaberne, som jeg fik med fra kongres-
sen.

Den officielle kongres startede sgndag med et fan-
tastisk oplaeg omkring kreativitet og Ol.

Vi fik et lille indblik i musikkens, maleriets og litteratu-
rens verden, som den kommer til udtryk gennem me-
get dygtige kunstnere med Ol. Jeg blev specielt be-
rort af to pianister, den klassiske nulevende pianist
Shin Soonjong og nu afdgde jazzpianist Michel Petru-
ccuani. Hvis du endnu ikke har hgrt dem, synes jeg,
du skal pragve at finde dem pa YouTube — de er veerd
at hgre. Oplaegget kan desuden ses pa OIFE’s hjem-
meside..

Man kan ikke lade vaere med at teenke pa, om disse
kunstnere har udviklet deres store talent, fordi de har
veeret begreenset pa andre omrader.

Sgndag eftermiddag deltog jeg i min fgrste workshop
arrangeret af den internationale Ol-forening. En efter-
middag der drejede sig om rehabilitering.

Det blev til nogle meget spaendende timer med ind-
leeg fra fire meget engagerede amerikanske fysiotera-
peuter.

Deres hovedbudskab var, at det er uhyre vigtigt at
starte den fysiske traening tidligt i livet. Den udvikling
og de vaner, man far i barndommen, kan gare en stor
forskel senere i voksenlivet, specielt i forhold til at
kunne klare sig selv og opna uafhaengighed.

Kongressalen.

Jeg har ikke megen viden om, hvilke tilbud, i forhold til
fysisk treening, vi har til vores bgrn i Danmark, men
har p& fornemmelsen, at der her er et udviklingspoten-
tiale, der kan fokuseres pa.

Ligesa vigtigt treeningen er i barndommen, ligesa
vigtig er det, at den fortseetter ind i voksenalderen.
Stigende overvaegt er jo et kendt problem blandt nor-
malbefolkningen, men samme tendens ses ogsa hos
mennesker med Ol, hvilket kan have store fysiske
konsekvenser. Kun ca. 65 pct. af voksne amerikanere
med Ol gar til regelmaessig traening. Derfor opfordring
til at holde fast i de gode vaner, man far som barn.

Mandagen stod i musens og zebrafiskens tegn.
Dagen drejede sig nemlig om genforskning. Et omréa-
de jeg desveerre ikke er sa fortrolig med. Men jeg
fandt ud af, at megen forskning foregar pa ovennaevn-
te dyr.
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Meget overordnet var budskabet, at der gennem de
sidste ti &r er fundet flere og flere forandringer i gener,
der har betydning for udviklingen af Ol, men som ikke
forarsager den almindelig kendte kollagen-defekt. Der
forskes i deres virkningsmekanisme, men der er me-
get, man endnu ikke ved. De forskellige nye gener
klassificeres i Ol type 5, 6, 7 og fremad.

Det, man skal huske, er imidlertid, at det ikke er ge-
net i sig selv, der er vigtigt, men hvilken betydning det
far for det enkelte menneske med Ol. Hvilke fysiske
og psykiske konsekvenser har det for den enkelte?

Med de nye fund af gener kan man habe p4, at
man med tiden kan finde behandling, der ikke kun
retter sig mod virkningen af sygdommen men mere
mod arsagen til sygdommen.

Tirsdag morgen lagde ud med behandling til patienter
med Ol.

Formalet med behandling er jo overordnet at ned-
seette risikoen for brud, afhjeelpe /rette deformiteter,
lindre smerter samt gge beveegeligheden, s& man kan
(for)blive sa selvhjulpen som mulig.

De behandlingsformer, der er til rAdighed, omfatter
medicinsk behandling, fysioterapi samt kirurgi.

Indenfor den medicinske behandling er der ikke
sket s& meget nyt. Bisfosfonat (oftest som infusion) er
stadig det mest brugte preeparat, og man ved, det har
god effekt pa knogletaetheden. Undersggelser viser,
at tidlig diagnose og iveerkseaettelse af bisfosfonatbe-
handling kan forhindre nogle knogledeformiteter og
brud, mindske smerter samt gge aktivitetsniveauet.

Der diskuteres nu, hvor lzenge man skal fortseette
med behandling, indtil videre anbefales et individuelt
skan.

Denusumab (prolia) og PTH (forsteo) er nogle af de
mere nye behandlinger, man er ved at fa erfaring med
i forhold til Ol. De har veeret brugt til patienter med
osteoporose gennem flere ar, og det virker, som om
de i forhold til visse typer af Ol kan have god effekt.
Som tidligere naevnt er habet at finde frem til nye be-
handlingsformer, som i hgjere grad tager udgangs-
punkt i de forskellige arsager til Ol, og som ikke kun
har effekt pa knoglerne, men ogsa involverer andre
funktioner i kroppen, der kan veere ramt.

Inden for kirurgien udvikles nye materialer og nye
operationstyper til korrektion af deformiteter samt
operation af brud. Det er utroligt, hvad leegerne kan
afhjeelpe i dag, men det blev fremhaevet p& kongres-
sen, at der desveerre ogsa er ulemper forbundet med
operation, hvilket ma tages med i betragtning.

Som supplement til medicin og kirurgi bgr man i hgij
grad veegte fysioterapi. | forbindelse med brud, ned-
seettes beveaegeligheden, hvilket gger muskel- og
knogletabet, som igen kan gge risikoen for nye brud.
Her har undersggelser vist, at man ved hjeelp af vi-
brationstreening (en slags plade, der vibrerer mens
man star pa den) samt fysisk treening kan gge mu-
skel- og knoglemassen. Dette skal ses som supple-
ment, ndr man pga. brud er mere immobiliseret.

Jeg ma indremme, jeg falte mig mere pa hjemmeba-
ne, nar oplaeggene drejede sig om f.eks. handtering af
at have en kronisk sygdom, da det er mere indenfor

mit felt. Heldigvis er der mange speendende undersg-
gelser i gang rundt omkring.

En norsk laegegruppe har undersggt livskvalitet blandt
voksne med Ol. 56 kvinder og 41 meend blev sam-
menlignet med en kontrolgruppe.

Undersggelsen viste, at de fleste voksne med Ol
var gift og havde bgrn. De var hgjere uddannet end
kontrolgruppen, men feerre havde arbejde. De vurde-
rede deres egen sociale kompetencer og psykiske
velbefindende pa lige fod med kontrolgruppen, men
scorede lavere p& almindeligt helbred og fysiske
funktioner. Maendene scorede generelt hgjere end
kvinderne.

Den starste overraskelse for undersggelsesgrup-
pen var at resultaterne var uafthaengige af typen af Ol.

NFOI’s formand, Ingunn Westerheim.

En anden gruppe leeger har interviewet familier med
barn med Ol for at fa en forstaelse af hvordan barnet
selv, sgskende og foraeldre handterer det at leve et
liv, hvor smerter er en del af hverdagen.

Man sa pa betydningen af smerter for familien, de-
res bekymringer, og hvordan de mestrer situationen.

Undersggelsen viste, at foraeldre ofte star med en
folelse af hjeelpelgshed. De fgler ikke, de har de rig-
tige kompetencer til at kunne hjeelpe det syge barn, de
bliver mere eftergivende som kompensation, og det
kommer ofte til konflikter i familien.

Sgskende oplever smerter som forveerring af syg-
dommen og forsgger derfor at hjeelpe/drage omsorg.

Jeg teenker umiddelbart pa, hvem der hjeelper fami-
lierne med denne problemstilling.

En italiensk gruppe er i gang med at undersgge hvor-
dan livskvalitet, handtering af sygdommen samt ka-
raktertraek hos mennesker med Ol haenger sammen.

| England er man ved at udarbejde et spgrgeskema
omhandlende livskvalitet hos bgrn med Ol. Det ske-
ma man i dag benytter er udarbejdet til voksne.

25 barn, i alderen 6-16 ar har afpravet skemaet, der
herefter skal videreudvikles. De omrader man har fo-
kus pa er: Smerter, fysiske funktioner, frygt, isolation,
uafhaengighed, og falelsen af sikkerhed.

Ud fra den farste test af skemaet, er der kommet en
del zendringer, der arbejdes videre med. Habet er at
fa et anvendeligt redskab til at vurdere bgrns livskva-
litet.

Kongressen fik sat et fint punktum for de mange nor-
diske deltagere. Oslo, Norge, blev valgt til at afholde
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den naeste Internationale Ol Konges i 2017. Et stort til
lykke med det.

Tilretteleeggelsen og organiseringen bliver et feelles
nordisk anliggende mellem Norge, Sverige og Dan-
mark.

Med dette vil jeg sige tak for min mulighed for at del-
tage i min fgrste Ol kongres.

Venlig hilsen
Lone Thorsted

Lidt mere fra kongressen i
USA

| oktober 2014 deltog jeg i min farste internationale
osteogenesis imperfecta konference i Delaware, USA.
Vi var en gruppe pa 6 danskere, som deltog i konfe-
rencen.

Erag

For min del vil jeg gerne takke for feellesskabet med
alle jer fra neer og fiern, som ogsa deltog i konferen-
cen. Det var en meget god oplevelse at veere delta-
ger. Jeg blev slaet af forundring over bredden af em-
nerne, som blev praesenteret ved mgdet og af bred-
den i den deltagende personskare. Derudover var det
fascinerende at opleve en sygdom blive belyst fra s&
mange forskellige vinkler, fx genetiske aspekter, knog-
lebiologiske aspekter, og at lsegge gre til forskning om
fx funktion, hgrelse, tandforhold og livskvalitet.

Der indgik saledes bade praesentation af basal forsk-
ningsmaessig karakter savel som af klinisk forskning
med fokus pa forstelsen af sygdommen og ikke
mindst, hvordan sygdommen bedst tilgds samt hvilke
behandlingsstrategier, der har vist sig brugbare.
Endelig bragte det mig en glaede at erfare det store
patientengagement bade i forskellige landes patient-
foreninger og i det internationale Ol arbejde.

Jeg ser frem til det fortsatte forskningsfokus indenfor
osteogenesis imperfecta.

Med venlig hilsen

Professor Dorte Haubek, PhD, Dr. Odont
Institut for Odontologi, Aarhus Universitet

Fortidspension er godt for
helbredet

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

Sygner man hen, nar man bliver parkeret pa en far-
tidspension? Ja, lyder det ofte fra politisk hold. Nej
ikke ngdvendigvis, dokumenterer en ny rapport fra
Det Nationale Forskningscenter for Velfserd, SFI:
Tveertimod kan det veere godt for helbredet at fa til-
kendt en fgrtidspension. Og faktisk ogsa for parfor-
holdet, hvis man er i sddan et.

Man bliver ikke mere syg af at fa tilkendt en fartids-
pension. Det viser analysen fra SFI, hvor forskerne
sammenligner personer, som har faet fartidspension,
med personer, der har lignende problemer, men ikke
har faet fartidspension. Det skriver SFI | en presse-
meddelelse.

"Resultaterne er lidt overraskende, ogsa for 0s,” siger
seniorforsker og medforfatter Steen Bengtsson. "Vi
forestillede os, at man bliver mere syg af en fartids-
pension, men det modsatte er faktisk tilfeeldet.”

Man bliver heller ikke et darligere kort pa segteskabs-
markedet af at fa en fagrtidspension: Var man gift, da
man fik pensionen, er sandsynligheden for at forblive
gift hgjere end for dem, der ikke fik pensionen. Var
man enlig, har man samme sandsynlighed for at blive
gift som dem, der ikke fik fgrtidspension.

Variation udnyttes metodisk

Forskerne har i analysen benyttet sig af den veldoku-
menterede variation, der er mellem kommunerne, nar
det geelder tildelingen af fgrtidspension — og som be-
tyder, at borgere med tilsyneladende identiske pro-
blemer kan opleve forskellige afggarelser. Det forhold
kan bruges metodisk til at analysere, hvordan det si-
denhen gar dem, der fik fgrtidspension, sammenlig-
net med dem, der ikke fik.

Metoden kan ogsa bruges til at male virkningen af
sociale ydelser i bredere forstand. Det er et omrade,
hvor man af etiske grunde ofte har sveert ved at ud-
fore lodtraekningsforsgg, som ellers er det bedste
middel til at opna sikker viden om virkninger.

Mindre Ignindkomst

Rapporten viser ogsa, at de, der far tilkendt fartids-
pension, har mindre indteegt fra lgnarbejde efter pen-
sionen end de, der ikke fik. Selvom fgrtidspension
abner mulighed for at supplere pensionen med be-
greenset lgnarbejde uden modregning, er det altsa
de feerreste, der benytter sig af den mulighed.
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Nye bgdetakster kan koste dig dyrt + evt. klip i kgrekortet.

Det vides ikke om det er en forglemmelse, at der muligvis mangler for at parkere

pa en afmeerket Handicap plads uden gyldigt BLAT handicap parkeringskort?

Pris for at kare bil — hvis du:

- Ikke bruger sikkerhedssele (ogsa passagerer): 1.500
kr.

- Bruge handholdt mobiltelefon under kersel: 1.500 kr.

- Kgre over for rgdt: 2.000 kr. + klip

- Ikke har sgrget for, at passagerer under 14 ar
anvender sele: 2.000 kr. + klip

- Ikke har fastspaendt bgrn under 135 cm: 2.000 kr. +
klip

- Placerer barn i bagudvendt barnestol v. aktiv
frontairbag: 1.000 kr.

- Forkert/mangelfuld lygtefaring: 1.000 kr.

- Nedslidte deek pr. stk. 1.000 kr.

- Ikke giver tegn: 1.000 kr.

- Ikke respekterer feerdselstavle eller pile: 1.500 kr.
- Ulovligt i ngdspor: 2.000 kr. + klip

- Overskride speerrelinje ved overhaling: 2.000 kr. +
klip

- Overhaler ved fodgaengerfelt: 2.000 kr. + Klip

- Overhaler, hvor det er forbudt: 2.000 kr. + klip
- Overhaler hgjre om: 2.000 kr. + klip

- Overtreeder ubetinget vigepligt: 2.000 kr. + klip
- Kagrer mod feerdselsretningen: 2.000 kr. + klip

- For teet pa forankgrende: 2.000 kr. + klip

- Slalom i teet trafik: 2.000 kr. + klip

- Kap/veeddelgbskgarsel: 2.000 kr. + klip

- Karer over jernbane, nar det er givet stopsignal:
2.000 kr. + Klip

- Ikke anvender advarselstrekant ved havari: 1.000 kr.
- Fejl og mangler pr. fejl: 1.000 kr.

- Standse/parkere pa motorvej/motortrafikvej: 1.000
kr.

- Overlader rattet til en, der ikke lovligt kan kare
koretgjet: 2.500 kr.

- Kgrer uden at have erhvervet/generhvervet karekort
1. gang: 7.000 kr.

- Glemt kgrekort under karsel: 1.000 kr.

| Kgbenhavn vil man i 2015 kgre forsgg med bgder
til de der ikke holder lovligt p& handicap P-pladser
og hvor man ikke kan se/leese gyldighedsperioden
pa det bl&d handicapskilt.

P-pladser, f.eks. ved mange

storcentre har begreensede
tider for parkering og P-vagter.

FUROPARK

KONTROLGEBYR
oty

"Man kan jo mene, at EUROPARK gar i for sma sko”?
Men husk alligevel, at stille P-skiven og seette det bl
handicap parkeringskort, s gyldighedsperiode m.m.
kan ses og leeses.
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Fordeling af provenu ved salg af Handicapbil,
man delvis selv har betalt.

Man skal absolut ikke tro, at en Handicapbil er noget man bare far foraeret.

Ankestyrelsen har truffet principafggrelse i en sag om,
hvordan provenuet ved salg af den gamle Handicapbil
skal indga i beregningen, nar man samtidig far bevil-
get stotte til en ny handicapbil, og nar man selv oprin-
delig har betalt en del af udgiften til den gamle bil.

En person fik bevilget statte til kab af en ny bil og
solgte ved den lejlighed den gamle bil for 75.000 kr.

Den gamle bil havde oprindelig kostet 331.410 kr. her-
til havde kommunen havde bidraget med et lan pa
141.710 kr. Borgeren havde med andre ord selv betalt
189.700 kr., svarende til 57,22 % af bilens pris.

Ankestyrelsen traf derfor afggrelse om, at 57,22 % af

de 75.000 kr. fra salget, altsd 42.914 kr. skulle tilfalde
borgeren til fri disposition, mens de resterende 32.086
kr. skulle indga i udgiftsfordelingen mellem borger og

kommune ved kgb af den nye bil.

Og de 32.086 kr. skulle indgé som en nedseettelse af
den del af stgtten til den nye bil, som borgeren skal af-
drage.

Ankestyrelsen udtaler:

"Dette betyder, at det Ian, som NN skal betale tilbage
til kommunen, bliver mindre. Konsekvensen af, at net-
toprovenuet skal anvendes ved beregningen af det
nye l&n, er dermed, at NNs geeld til kommunen bliver
mindre, hvorfor de manedlige afdrag falgeligt bliver
lavere.”

Borgerens nuveerende bil har kostet 190.638 kr. Kom-
munen har bevilget stgtte pa 162.860 kr., og her ud
over har borgeren selv betalt 27.778 kr., svarende til
15 % af udgiften til den nye bil, som sa er den forde-
ling, der skal anvendes naeste gang bilen skal udskif-
tes.

Af statten til den nye bil er 50 % afdragsfrit og 50 %
afdragspligtigt efter de geeldende regler. Men da bor-
geren selv bidrager med 32.086 kr. fra salget af den
gamle bil, er det ikke 81.430 kr., men kun 49.344 kr.,
som skal afdrages i lgbet af de 6 ar.

Det indgar med andre ord ikke i beregningen, at bor-
geren ikke blot havde betalt 189.700 kr. til den gamle
bil selv, men ogsa via manedlige afdrag havde betalt
halvdelen af det kommunale 1&n pa 141.710 kr. =
70.855 kr.

Det vil sige, at den gamle bil, der kostede 331.410 kr.
ender med at koste borgeren den oprindelige merpris

pa 189.700 kr. + halvdelen af kommunens stgtte som
var afdragspligtigt med 70.855 kr. = 260.555 kr.

Heraf far borgeren dog 75.000 kr. tilbage, nemlig
42.914 kr., som borgeren frit kan disponere over, og
32.086 kr. som indgar i beregningen af den nye bil og
dermed nedseetter den afdragspligtige del med dette
belgb.

Prisen for at kere i den gamle bil i 6 ar har veeret
331.410 kr. minus salgsprovenuet pa 75.000 kr. =
256.410 kr.

Heraf har borgeren bidraget med 185.555 kr., mens
kommunen har bidraget med 70.855 kr.

Ankestyrelsens principafggarelse, der i gvrigt fglger de
geeldende regler, viser, at handicapbiler bestemt ikke
er noget, man far foraeret. | den konkrete eksempel er
udgiftsfordelingen mellem borger og kommune 72/28.

Ankestyrelsen resumerer i gvrigt
afgarelsen saledes:

"Nér kommunen bevilger udskiftning af en bil, hvortil
der er ydet statte, og der ved kgbet af den gamle bil
er foretaget merkgb, skal provenuet fra salget af den
gamle bil fordeles efter den samme fordelingsnggle
som kommunen og borger betalte bilen efter, da bilen
blev kabt.

Ved kommunens beregning af borgers andel af pro-
venuet fra salget af den gamle bil, skal den afdrags-
pligtige del af lanet til den gamle bil ikke betragtes
som en del af borgers egenbetaling.”
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Hvem og hvad?

Bestyrelsen i DFOI hgrer til tider medlemmer sige, at de ikke er helt klar

over hvem og hvad Sjaldne Diagnoser (SD) er, selv om ’vor egen’ Birthe
Holm, formand i Sjeeldne Diagnoser, og Ol-Magasinet prgver at holde os

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

Sjeeldne Diagnoser (SD) er en sammenslutning af for-
eninger for borgere der er bergrt af sjeeldne sygdom-
me og handicap.

Formalet med Sjaeldne Diagnosers arbejde er at vare-
tage interesserne og forbedre vilkarene for de sjeeldne
sygdoms- og handicapgrupper. Nogle af foreningerne
har flere hundrede medlemmer, andre kun ganske fa.
Feelles for alle er, at de organiserer mennesker med
alvorlig sjaelden sygdom eller handicap samt pargren-
de. Grupperne er ofte smé og ukendte. Det kan give
vanskeligheder i forhold til behandling, rddgivning og
stgtte, fordi der kun er fa specialister p4 omradet. Op-
meerksomheden samler sig ofte om de store patient-
grupper. Derfor er det vigtigt at skabe fokus og synlig-
hed omkring de seerlige problemstillinger, der er feel-
les for patienter med sjeeldne lidelser.

En gruppe mindre foreninger oprettede derfor i 1985
Sjeeldne Diagnoser. Dengang under navnet KMS —
Kontaktudvalget for Mindre Sygdoms- og handicap-
foreninger - DFOI var med lige fra den speede start.
Siden 2002 er Sjeeldne Diagnoser blevet drevet af ba-
de frivillige og lgnnet arbejdskraft. | 2012 fik Sjeeldne
Diagnoser eget sekretariat beliggende i Handicapor-
ganisationernes Hus i Hgje Taastrup.

Vision

Sjeeldne Diagnoser vil skabe grundlag for et veerdigt
liv for mennesker med sjeeldne sygdomme med ud-
gangspunkt i den enkeltes forudsaetninger og betin-
gelser. Respekt, accept og forstaelse er de grund-
leeggende veerdier.

Strategi 2014-2020

Sjeeldne Diagnoser er de sma, sjeeldne foreningers
organisation. SD varetager interesserne for alle de
sjeeldne borgere, bade patienter og pargrende — uan-
set om de har en forening til radighed eller ej. Denne
strategi for Sjeeldne Diagnoser skal veere geeldende i
de kommende ar, frem imod 2020, og udmgntes hvert
ar i en aktivitetsplan, der vedtages af repraesentant-
skabet. Sjeeldne Diagnoser vil skabe grundlag for et
veerdigt liv for mennesker med sjeeldne sygdomme
med udgangspunkt i den enkeltes forudseetninger og
betingelser. Respekt, accept og forstaelse er grund-
leeggende veerdier. Dét er vores vision.

Sjeeldne borgeres saerlige behov

Nar sjaelden sygdom rammer, star familien eller indivi-
det ofte over for seerlige problemstillinger, netop fordi
lidelsen er sjeelden og sjeeldne borgere har en raekke
seerlige og ofte udeekkede behov. Der kan veere pro-
blemer med at & stillet den rette diagnose, at fa den
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korrekte behandling samt at f& den ngdvendige rad-
givning og sociale statte. Det skyldes hovedsagligt, at
der er ganske lidt viden og opmarksomhed omkring
sjeeldne sygdomme, og hvordan man lever med dem.
Ofte er behandlingsmulighederne begreensede og
samtidig er sygdomskompleksiteten stor.

Mange sjeeldne sygdomme er syndromer, hvor flere
tilstande er til stede pad samme tid. Derfor er der brug
for en seerlig indsats bade sundhedsmaessigt, psykisk
0g socialt.

Civilsamfundets seerlige rolle

Da der generelt kun findes lidt viden om sjeeldne syg-
domme og handicap, spiller erfaringsbaseret viden fra
andre i samme situation en meget stor rolle. Sjeeldne
borgere har derfor et seerligt behov for at mgdes med
ligestillede for at hente statte, udveksle erfaringer og
praktisk viden. Denne viden kan bruges til at handtere
hverdagen med en sjeelden sygdom gennem egenom-
sorg og til at leere at leve med den sjeeldne sygdom
som et grundvilkar. Det er de sjeeldne borgeres fore-
ninger, der danner rammen om udveksling af erfa-
ringsbaseret viden. | foreningerne er der en feelles
identitet og forstaelse. Her tilbydes radgivning, net-
veerk og udveksling af erfaringer. De borgere, der er
sa sjeeldne, at de ikke har en relevant forening til ra-
dighed, har samme behov for at mgde andre i samme
situation som dem selv.

Sjeeldne Diagnosers rolle: At skabe grundlag for
empowerment

Civilsamfundet spiller saledes en seerligt stor rolle pa
sjeeldne-omradet. Netop fordi de sjeeldnes foreninger
besidder en seerlig viden, bar de ogsa spille en vigtig
rolle, nar strukturer og vilkar for de sjeeldne laegges
fast — det geelder bade indenfor behandling, forskning
og social stgtte. De enkelte foreninger er sma og alt-
overvejende baseret pa frivillig arbejdskraft.

Sjeeldne Diagnoser udggres af medlemsforeninger
med vidt forskellig starrelse og historik og den enkelte
diagnoses karakteristika betyder, at mange af forenin-
gerne har forskellige fokusomrader. Sjeeldne Diagno-
ser skal virke som platformsorganisation for dem alle
ved at yde stgtte og hjeelp til foreningernes arbejde.
Herudover er det Sjeeldne Diagnosers rolle at optraede
som feelles interessevaretager, videnshaver samt in-
formations- og erfaringsformidler. Det er forudseetnin-
gen for at skabe empowerment for alle sjeeldne borge-
re. Ved empowerment forstas dét at kunne yde egen-
omsorg og at kunne mestre livet med sjeelden syg-
dom.

Nyt siden sidst fra SD efterfglgende > > >
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Siden sidst (med sma justeringer).

Health & Rehab-messe 2014

Den 9.-11. september 2014 var der Health &
Rehab-messe i Bella Center i Kgbenhavn.

Health & Rehab-messen er Nordeuropas starste fag-
messe inden for social- og sundhedssektoren. Pa
messen kunne de over 8000 besggende udveksle
viden, holdninger og visioner for fremtiden, ligesom de
fik et konkret indblik i den nye verden, som udvikler
sig inden for det velfeerdsteknologiske omrade.

Sjeeldne Diagnoser var med
De mange besggende kunne blandt andet besgge

Sjeeldne Diagnosers stand. Her havde de mulighed for

at leere mere om bade Sjaeldne Diagnoser og de 48
medlemsforeningers arbejde.

Der var stor opmaerksomhed omkring Sjeeldne Diag-
nosers stand, der alle dage var bemandet af Ulla og
Erik Isbye fra Mitokondrieforeningen. Ogsa Karin
Persson og Peter Floris fra NF-foreningen bidrog med
opbygning og nedtagning.

Health & Rehab Scandinavia 2014 samlede en bred
kreds af ngglepersoner fra social-, sundheds- og hjeael-
pemiddelomradet i Bella Center. Brancheforeningen
Dansk Rehab Gruppe er arranggren bag messen.

Birthe Holm i nyt udvalg om
Cross Border Healthcare

Patientombuddet opretter kontaktudvalg om
implementering af direktiv om graenseover-
skridende sundhedsydelser. Birthe Byskov Holm
repraesenterer Danske Patienter i udvalget.

1-2015

| 2011 blev der vedtaget et EU-direktiv, der handler
om patienters rettigheder i forbindelse med graense-
overskridende sundhedsydelse — det sdkaldte Cross
Border Healthcare-direktiv. Direktivet sigter mod at
fastleegge rammer for borgernes adgang til behand-
ling i et andet EU-land end hjemlandet. Direktivet er
blevet implementeret i dansk lov pr. 1. januar 2014,
om end Sjaeldne Diagnoser ikke er imponeret af det
danske ambitionsniveau for implementeringen.

Et element i direktivet er oprettelse af nationale kon-
taktpunkter, som bl.a. skal vejlede patienter om be-
handling pé& tveers af landegraenserne. | Danmark har
de fem regionale patientkontorer (patientvejlederne)
faet denne opgave.

Patientombuddet skal fungere som koordinerende
nationalt kontaktpunkt og har netop nedsat et kon-
taktudvalg om implementering af direktivet. Danske
Patienter har plads i udvalget — og Sjeeldne Diagno-
sers formand, Birthe Byskov Holm, er netop udpeget
til at beseette denne plads pa vegne af alle Danske
Patienters medlemsforeninger.

Velkommen til Sjeeldne
Diagnosers nye hjemmeside

| oktober 2014 kom den vor hjemmeside til verden.
Det skal gerne veere blevet lidt mere spaendende at
besgge os — og lidt mere overskueligt, hvad man kan
finde hos os. F.eks. har vi skabt en vidensportal med
en samling af relevante links indenfor kategorierne
viden, diagnosebeskrivelser, behandlings- og specia-
listfunktioner, rddgivningsmuligheder, foreninger og
meget mere.

http://sjaeldnediagnoser.dk/

Om Sjeeldne Diagnoser Veje til viden Temasider Nyheder

Stot os English Log ind
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EUROPLAN-konferenc.

Nationai Strategi
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EUROPLAN-konference om
National Strategi for Sjeeldne
Sygdomme

Det kreever en seerlig indsats i bade sundhedsvee-
senet, den sociale sektor og p& anden vis at sikre
borgere ramt af sjeelden sygdom de samme mulig-
heder som alle andre. | juli 2014 offentliggjorde
Sundhedsstyrelsen opleeg til national strategi for
sjeeldne sygdomme. Den 23. januar 2015 afholdes der
en dansk EUROPLAN-konference.

Formalet med konferencen er at gare status samt at
rette blikket fremad og den arrangeres af Sjeeldne
Diagnoser samt en styregruppe med repreesentation
fra bl.a. Sundhedsstyrelsen, Socialstyrelsen, leeger fra
Centre for Sjeeldne Sygdomme m.fl.

Til konferencen inviteres fagpersoner fra sundheds-

faglige og socialfaglige miljger samt politiske beslut-
ningstagere, myndighedspersoner, patientrepraesen-
tanter og andre centrale nationale og europaeiske.

Guldkundeundersggelsen i
2014 afrapporteres

I denne undersggelse stillede Sjeeldne Diagnoser
skarpt pa sjeeldne borgeres hverdagsoplevelser i
krydsfeltet mellem sundhedsveaesenet og det soci-
ale system. Dataindsamlingen er afsluttet og mere
end 1.400 sjeeldne borgere har deltaget! Undersg-
gelsen afrapporteres med hjeelp fra Helsefonden.

Sjeeldne borgere er ofte Guldkunder i bade sygehus-
vaesenet og i det sociale system. Det skyldes, at de
sjeeldne sygdomme og handicap bl.a. er kendetegnet
ved hgj alvorlighedsgrad og stor kompleksitet. Det for-
drer en mange-facetteret indsats omkring den enkelte
patient og hendes eller hans familie pa tveers af sekto-
rer.

| 2005 gennemfgrte Sjeeldne Diagnoser i samarbejde
med Socialforskningsinstituttet, SFI, en stgrre spgrge-
skemaundersggelse om sjeeldne borgeres oplevelse
af hverdagen og samspillet med social- og sundheds-
sektoren — kaldet "Guldkundeundersggelsen”. Der
blev afgivet mere end 900 besvarelser, hvilket er et
meget hgit tal, ndr det handler om sjeeldne sygdomme
og handicap.

Kort fortalt viste undersggelsen bl.a., at fire ud af fem
personer/familier, der rammes af sjeelden sygdom,
modtager en form for social stgtteordning. Familierne
oplever, at det er dem selv, der holder sammen pa
sagsforlgbet. Kontakten til socialforvaltningen er noget
af det, der stresser familierne allermest. Kontakten op-
leves som vanskelig, fordi diagnosen er sjeelden og
dermed ukendt i systemet.

Nu er det lykkedes at gentage undersggelsen — tilpas-
set de aendringer, der er sket siden 2005. 44 ud af
Sjeeldne Diagnosers 48 medlemsforeninger har del-

taget. Som noget nyt har ogsa Sjaeldne-netvaerkets
medlemmer veeret med — og alt i alt har mere end
1.400 sjeeldne borgere deltaget i undersggelsen.

En donation fra Helsefonden gar det muligt at afrap-
portere de nye data — det sker i samarbejde med bl.a.
SFI. Resultaterne forventes at vaere endeligt afrap-
porteret i januar 2015.

Ny viden er fundamentet for Sjeeldne Diagnosers og
medlemsforeningernes arbejde for bedre vilkar, be-
handling og social stgtte for alle sjeeldne borgere. Med
andre ord handler det om at have "harde data” som
grundlag for en forbedret indsats, til gavn for de sjeeld-
ne familiers muligheder for at handtere en sveer hver-
dag. Vi retter derfor en stor tak til Helsefonden for
Statten.

De sjeeldne svigtes igen

| et debatindleeg i Berlingske Tidende papeger tre
leeger fra Center for Sjeeldne Sygdomme, Skejby,
at de sjeeldne klemmes og glemmes, nar politiker-
ne prioriterer sundhedsressourcerne til fordel for
de store kroniker-grupper. Sjeeldne Diagnoser
Stgtter laegerne.

| indlaegget redegar professor John @stergaard, over-
leege Stense Farholt og overleege Annette Haagerup
fra CSS péa Aarhus Universitetshospital for, at sjeeldne
sygdomme ikke respekterer hverken alders-, organ-
eller legefaglige specialegraenser. Dette ggr patienter
ramt af sjeeldne sygdomme seerligt sarbare, fordi det
det hgijt specialiserede sygehusvaesen netop er opdelt
efter alder, organ, eller speciale. Laegerne star til lyd
for, at der bgr laves en "sjeeldne-pakke” pa linje med
de mange andre pakker, der laves pa sundhedsom-
radet rettet til andre, stgrre patientgrupper med kro-
nisk sygdom. Det handler om at lgfte omradet »sjeeld-
ne sygdommex« op til et niveau, der matcher det gvri-
ge danske sundhedsveesen.

Sjeeldne Diagnosers formand Birthe Byskov Holm er
helt enig med CSS-laegerne og har tidligere ytret sig
omkring prioriteringen af sjeeldne sygdomme. | et de-
batindleeg i Jyllandsposten d. 23. august 2014 pape-
gede Birthe Holm, at rettighedsbaserede pakkeforlgb,
hvor veldefinerede deadlines skal overholdes, kan
stramme forholdene for andre. Det geelder ikke mindst
omkring de sjeeldne sygdomme, hvor der er langt mel-
lem bade patienter og den rette ekspertise. Derfor bar
der politisk foretages en prioritering til fordel for de
sjeeldne borgere, s& de kan f& samme muligheder
som andre, der rammes af alvorlig sygdom.

| begge debatindleeg henvises til, at Sundhedsstyrel-
sen i juli maned 2014 publicerede oplaeg til National
Strategi for Sjeeldne Sygdomme. Strategiens status er
ikke Kklar, ligesom der ikke ligger en klar plan for, hvor-
dan de mange gode intentioner skal blive til virkelig-
hed. Sjeeldne Diagnoser arbejder for, at der etableres
en national funktion, der kan sikrer implementering,
monitorering og evaluering af strategien.


http://sjaeldnediagnoser.dk/nyheder/europlan-konference-om-national-strategi-for-sjaeldne-sygdomme/
http://sjaeldnediagnoser.dk/nyheder/europlan-konference-om-national-strategi-for-sjaeldne-sygdomme/
http://sjaeldnediagnoser.dk/nyheder/europlan-konference-om-national-strategi-for-sjaeldne-sygdomme/
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Sjeeldne Diagnoser vokser

Sjeeldne Diagnoser har haft repraesentantskabs-
mgde, og skaren af medlemsforeninger er nu 49.

| dagene 6.-7. november 2014 var frivillige fra Sjeeldne
Diagnosers medlemsforeninger draget til Middelfart
for at holde det halvarlige repreesentantskabsmgade,
for at udveksle erfaringer og for at blive klogere pa
den nationale strategi for sjeeldne sygdomme.

Pa repreesentantskabsmgdet blev vedtaget aktivitets-
plan og budget for 2015. Sjaeldne Diagnoser kunne
ogsa byde velkommen til en ny medlemsforening —
IC-foreningen, der har i alt godt 80 medlemmer. IC-
foreningen organiserer patienter og pargrende med
Interstitiel Cystitis (ogsa kaldet PBS — Painful Bladder
Syndrome). Sjeeldne Diagnoser har nu 49 sma, for-
trinsvis frivilligt drevne foreninger med i feellesskabet.

Sjeeldne Diagnoser uddanner
frivillige foreningsvejledere

Kun fa ved, hvordan det er at leve med sjeelden
sygdom og handicap. Derfor spiller de sjeeldne
borgeres foreninger en stor rolle — det er her, man
far kontakt med ligestillede og det er netop dét,
der efterspgrges allermest, nar man rammes af
sjeelden sygdom.

De fleste af Sjeeldne Diagnosers 49 foreninger har fri-
villige foreningsvejledere eller kontaktpersoner, som
star til radighed for sjaeldne borgere — patienter og pa-
rgrende.

<
|

| rapporten "Det er de staerke der overlever” forteeller
en mor til en lille dreng med Osteogenesis Imperfecta,
hvor afggrende en rolle foreningsvejlederen spiller: *Vi
har i hvert fald kontakt (til foreningsvejlederen) hver
14. dag bade for noget socialt eller problemfyldt.
Foreningen er vores livline. Jeg ved ikke, hvad vi skul-
le have gjort uden. Vores venner og familie ved jo ikke
noget. Det samme gaelder den praktiserende leege”.

Behovet er stort
Behovet for foreningernes radgivning og vejledning er
bestemt ikke blevet mindre med arene. Med lukningen

af Center for Sma Handicapgrupper (2010) og luknin-
gen af Team Sjeeldne Handicap hos Socialstyrelsen
(2012), er foreningerne de eneste aktgrer, der tilbyder
noget seerligt til de sjeeldne.

Derfor er det en stor glaede, at Sjaeldne Diagnoser i
februar 2015 kan afholde foreningsvejlederkursus for
de frivillige i medlemsforeningerne. Det er syv ar siden
de farste og hidtil eneste foreningsvejlederkurser blev
afholdt i Sjeeldne Diagnoser regi. Siden da er der dels
kommet en del nye foreninger under Sjaeldne Diagno-
sers paraply og dels har flere foreninger vokset sig
stgrre. Pa kurset i 2015 uddannes nye foreningsvejle-
dere og de mere erfarne far et brush up. Ved at samle
savel erfarne som nye Foreningsvejledere dannes
grundlaget for god og solid erfaringsudveksling.

Erfaringsudveksling og dannelse af
netveerksgrupper

Pa kurset vil deltagerne modtage undervisning fra fag-
professionelle i at tackle og varetage de mangeartede
roller, som udfyldes af en foreningsvejleder.
Derudover veegtes erfaringsudveksling og dannelse af
netveaerksgrupper hgijt. Den frivillige indsats som fore-
ningsvejlederne yder, kan veere kreevende og derfor
er det helt centralt, at der dannes gode netvaerksgrup-
per, hvori der er rum til faglig og psykologisk sparring.

Sjeeldne Diagnoser har modtaget midler fra Trygfon-
den til foreningsvejlederkurset. Uden Trygfondens
stgtte ville det ikke have veeret muligt at gennemfgre
kurset.

Sjeeldne Diagnoser har noteret
sig, i Socialstyrelsens videns-
notatet kan der veere en god
hjeelp for de sjeeldne foreninger

Under overskriften "Viden der virker” har Socialstyrel-
sen offentliggjort et notat med aktuel viden om sjeeld-
ne borgere og sociale indsatser. Malgruppen for vi-
densnotatet er kommunerne, som skal tilbyde den
bedste indsats til mennesker med sjeeldne handicap.

Der er en reekke facts i notatet og der papeges flere
forhold, som alle sagsbehandlere bgr vide noget om.
F.eks. papeges det som centralt, at den enkelte sags-
behandler har tre fokuspunkter: Viden, koordination
0g mestringsstatte.

Dette stemmer fint overens med Sjeeldne Diagnosers
tilgang, hvor vi papeger, at det seerlige ved at vaere
sjeelden netop er manglede viden, mange systemkon-
takter med stort behov for koordination samt behovet
for empowerment, herunder at mgde andre i samme
situation. Det er den tilgang, der ogsa ligger til grund
for den nationale strategi for sjeeldne sygdomme, som
Sundhedsstyrelsen udsendte medio 2014, jf. neden-
for.

| notatet papeges, at nar det handler om sjaeldne syg-
domme og handicap, sa er det vigtigt at inddrage den



http://sjaeldnediagnoser.dk/wp-content/uploads/2014/11/827e4bb7b92b2bd88eb63493205573f6-e1416321623882.jpg
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specifikke diagnose, da det kan bidrage til at forsta
kompleksiteten i de sjaeldne handicap (side 16 i vi-
densnotatet). Det er altsa ikke ngdvendigvis nok at se
pa funktionsnedseettelsen, nér lidelsen er sjeelden.
Det vil mange sjeeldne borgere veaere glade for — ople-
velsen kan veere, at socialforvaltningen ikke finder det
relevant at inddrage diagnosen, men det kan det altsa
veere.

Omkring mestringsstgtte, sa er dét at magde andre i
samme situation afggrende for de fleste sjeeldne bor-
gere. Det er anfgrt i vidensnotatet (side 16 i videns-
notatet). Det er ogsa anfart, at mgdet med andre i
samme situation hgjst sandsynligt har en gavnlig ef-
fekt i forhold tll at klare hverdagens udfordringer — og
at det i Danmark typisk sker gennem patientforenin-
gerne og deres aktiviteter (side 19 i vidensnotatet).
For Sjeeldne Diagnoser at se er der saledes argumen-
tation at hente i notatet omkring at give familier og
voksne gkonomisk mulighed for at deltage i kurser,
foreningsaktiviteter mv.

Vi hilser ethvert skridt i retning af mere viden om
sjeeldne sygdomme og handicap velkomment. Mange
sjeeldne borgere er meget udfordret i deres kontakt
med kommune omkring den ngdvendige sociale stgtte
og der er brug for et staerkt fokus herpa.

Vidensnotatet er et skridt pa vejen til at sikre mere vi-
den om dét at leve med sjeeldne sygdomme og han-
dicap og dermed kunne treeffe beslutninger om indsat-
ser til sjeeldne borgere pa et informeret og velkvalifice-
ret grundlag. Men det kaever et stort og ngdvendigt ar-
bejde af den enkelte sagsbehandler at tilegne sig den
ngdvendige viden. Og der er brug for bedre videnskil-
der og en nemmere tilgang til dem. Det er ét af Sjeeld-
ne Diagnosers fokusomrader i forbindelse med op-
fglgningen af den nationale strategi for sjeeldne syg-
domme.

Der kan andet sted i Ol-Magasinet under ”VIDEN
TIL GAVN” laeses mere om notatet — eller det kan
downloades her:

http://socialstyrelsen.dk/filer/udgivelser/vidensnotat-
sjaeldne-handicap-socialstyrelsen-pdf

H.K.H.
Kronprinsesse
Mary er protektor
for Sjeeldne
Diagnoser.,

Sjeeldne Diagnoser gnsker god
jul og godt nytar

- P N

December er gaet og aret 2014 er slut. For Sjeeldne
Diagnoser har det veeret endnu et &r med stor aktivitet
og endnu stgrre behov. | sommers udsendte Sund-
hedsstyrelsen Den nationale strategi for sjaeldne syg-
domme og i december er Socialstyrelsen barslet med
et vidensnotat om sjeeldne handicap.

Der er fokus pa sjeeldne sygdomme som aldrig fer og
de kommende maneder og ar vil Sjaeldne Diagnoser
arbejde for, at de mange kloge ord og gode intentio-
ner omseettes i praksis. Rapporter og notater er kun
noget veerd, hvis de omsaettes i positiv forandring for
dem, som det hele handler om for os: De sjeeldne bor-
gere — Patienter og pararende med sjaeldne sygdom-
me og handicap.

Vi vil gerne sige en stor tak for indsatsen i aret, der er
gaet, til vore medlemsforeninger og til alle andre i ind-
og udland, der hver dag arbejder for at gare det sjeeld-
ne hverdagsliv lidt bedre og for at udvikle diagnostik
og behandling i den rigtige retning. Vi ser frem til at
fortseette det gode samarbejde — vi ses igen i 2015!

Med venlig hilsen

Birthe Byskov Holm, formand



http://socialstyrelsen.dk/filer/udgivelser/vidensnotat-sjaeldne-handicap-socialstyrelsen-pdf
http://socialstyrelsen.dk/filer/udgivelser/vidensnotat-sjaeldne-handicap-socialstyrelsen-pdf
http://sjaeldnediagnoser.dk/?page_id=41
http://sjaeldnediagnoser.dk/wp-content/uploads/2014/12/COLOURBOX5432626_hjerte.jpg
http://sjaeldnediagnoser.dk/wp-content/uploads/2014/11/Side-3-BirtheHolm2.jpg
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Sjeeldne-dagen 2015: DO:MORE GO:FOR

Sjeeldne Diagnoser

Pa Sjeeldne-dagen 2015 kan du vise din opbakning til Sjeeldne Diagnoser ved at
lzbe, ga eller kare, eller hvordan du nu kommer frem — for os

2015 er godt i gang — og den sidste dag i februar er
Sjeeldne-dag: en international opmaerksomhedsdag
for sjeeldne sygdomme og handicap. De sjeeldne syg-
domsgrupper er sméa og sjaeldne borgere raber ikke
sa hgjt som dem, der er mange.

Formalet med Sjaeldne-dagen er at skabe opmaerk-
somhed om sjeeldne sygdomme og den effekt, de har
pa patienternes og de pargrendes liv.
Opmaerksomhed bidrager til, at sjeeldne borgere kan
fa de samme muligheder som alle andre.

Sjeeldne-dagen markeres over hele verden —i 2015
forventes mere end 80 lande at deltage under det
feelles slogan "Day by day — hand in hand”.

Laes mere om den internationale Sjeeldne-dag her >>
http://www.rarediseaseday.org/

| Danmark markerer Sjeeldne Diagnoser dagen stort,
nar den sjaeldne dato, 29. februar, optreeder — og lidt
mere beskedent i andre ar. Men i 2015 prever vi
noget nyt:

L X%
L Sjeeldne Diagnoser
L

A SANOFI COMPANY

Lab for Sjeeldne Diagnoser P& Sjeeldne-dagen

den 28. februar 2015 kan du stgtte op om Sjeeldne
Diagnoser: Du kan deltage i et Igb, hvor distancen er
3 km og ruten er valgt sadan at alle kan veere med:
Patienter, pargrende og alle andre, som vil veere med
til at skabe opmeerksomhed om det sjeeldne liv.
Eneste krav er at du har viljen til at ville deltage og
udfordre sig selv. Det er tilladt at g3, lgbe og bruge
kgrestol og andet, der kan hjzaelpe dig pa ve;.

Det koster 50 kr. plus et mindre gebyr at tilmelde sig.
Overskuddet gar ubeskaret til Sjeeldne Diagnosers
markering af Store-Sjeeldne-dag i 2016. Lgbet finder
sted i Utterslev mose ved Kgbenhavn.

Lees mere om lgbet og tilmeldingen her >>
https://www.sportstiming.dk/ViewEvent.aspx?1d=2356

Sjeeldne Diagnoser

Rexona

ITWON'T LET YOU DOWN

Lgbet er arrangeret af Sjeeldne Diaghoser, Genzyme, Rexona og lgbecoach Tony Goldman fra
Sjeeldne Diagnosers medlemsforening Fabry Patientforeningen Danmark.

OI-Magasinet

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

Artikler m.m. sendes elektronisk, eller pr. post til:

Ol-Magasinet v. Preben W. Nielsen * Hold-an Vej 20 B, 1., 2750 Ballerup
TIf. 28 73 49 58 — mail: pwn@dfoi.dk



http://www.rarediseaseday.org/
https://www.sportstiming.dk/ViewEvent.aspx?Id=2356
mailto:pwn@dfoi.dk
http://www.sportstiming.dk/ViewEvent.aspx?Id=2356
http://sjaeldnediagnoser.dk/
http://www.genzyme.nu/index.php?ctrid=1
http://www.rexona.dk/da/
http://fabry.dk/

Sgskendekursus

TILBUD FOR S@SKENDE I ALDEREN 9-12 AR

At vaere spskende til et barn med et handicap er en
livslang udfordring pa bade godt og ondt. Seskende
er helt almindelige barn med et ualmindeligt vilkar i
livet. De vokser op og modnes under andre vilkar
end deres jevnaldrende kammerater og kan derfor
sjeeldent spejle sig i andres liv og hverdag.

Rdalskolen i Ringsted tilbyder et spskendekursus
som straekker sig over 45 timer fordelt pa 3 week-
ends. Kurset er opbygget med hyppige aktivitets-
skift, lege, film og snak. Bernene bliver modt af an-
erkendende voksne, som har fokus pa en aben
kommunikation, hvor vi ikke kender svaret pa for-
hand, men i faellesskab prover vi at finde frem til
det, der giver bedst mening for barnet.

Formalet med kurset er ogsa at mede andre so-
skende og dele erfaringer, oplevelser med hinan-
den, at f3 alderssvarende viden om din seskendes
handicap og saette fokus pa din rolle som seskende.

"Jeg troede jeg ogsa var unormal, fordi
min lillebror har infantil autisme, men
det ved jeg nu jeg ikke er”

Mette, 11 3r

Naeste kursus i 2015

Lerdag d. 21. marts fra
09.00 til 15.30

Lerdag d. 11. april fra 09.00
til 15.30

Loerdag d. 9. maj fra 09.00
til sendag d. 10. maj 15.30

Kontakt os

www.aadalskolen.dk
soskendekursus@gmail.com
41994071

www.soskendekursus.blogs
pot.dk

Pris
4250,00 kr incl. undervis-

ning, forplejning og over-
natning.

Seg kommunen om tilskud
efter §41 i SEL.
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Vidensnotat om hjaelp til mennesker med sjeaeldne handicap

Et nyt vidensnotat fra Socialstyrelsen praesenterer aktuel viden om mennesker med
sjeeldne handicap og indsatser til malgruppen. Vidensnotatet skal hjeelpe kommunerne
med at tilbyde den bedste indsats til mennesker med sjeeldne handicap.

| ennesker med
sj@ldne handicap

INRLIInt, St !M

Socialstyrelsen har netop udgivet et nyt vidensnotat,
der beskriver, hvordan kommunerne kan hjeelpe bor-
gere med sjeeldne handicap. | Danmark er et handi-
cap sjeeldent, ndr det er konstateret hos feerre end
1.000 mennesker.

Begrebet sjeeldne handicap daekker over alle former
for nedsat funktionsevne, der i langt de fleste tilfaelde
er fordrsaget af sjeeldne sygdomme. Det er typisk
medfgdte, ofte arvelige, komplekse og alvorlige syg-
domme, der kraever seerlig viden og sagkundskab. De
kraever en hgijt specialiseret, veltilrettelagt indsats i
form af diagnostik, behandling, opfglgning og kontrol i
sundhedssektoren og en tilsvarende velkoordineret
indsats i socialsektoren.

Det anslas, at der i Danmark lever 30.000-50.000
mennesker med en af disse sygdomme, som med-

farer mange former for nedsat funktionsevne og til-
svarende behov for indsatser fra socialsektoren.

Familier er ekstra belastede

Det kraever solid viden om, hvad der virker, hvorfor
det virker og hvordan. Der findes ikke sa meget viden
om konkrete indsatser til mennesker med sjeeldne
handicap. Der findes dog viden om, hvad der er saer-
ligt vigtigt at have fokus p&, nar en indsats til menne-
sker med sjeeldne handicap skal planlaegges. Man
skal blandt andet tage hgjde for, at sjeeldne handicap
er meget komplekse og derfor involverer mange fag-
folk, og familierne er ekstra belastede af koordination
mellem seerligt sundheds- og socialsystemet. Og man
skal huske, at det er betydningsfuldt at mgde andre
mennesker i samme situation.

Ideen med vidensnotatet er at give kommunerne bed-
re muligheder for at treeffe beslutninger om indsatser

til mennesker, der har et sjeeldent handicap, pa et in-

formeret og velkvalificeret grundlag.

Vidensnotatet om mennesker med sjeeldne handicap
er baseret pa et udvalg af den aktuelt tilgaengelige og
forskningsbaserede viden fra nationale og internatio-
nale databaser primeert fra perioden ar 2000 og frem
til i dag. Vidensnotatet indgar i en raekke af vidensno-
tater fra Socialstyrelsen. Vidensnotaterne daekker
malgrupperne for den kommunale indsats.

Yderligere oplysninger:

Vibeke Lubanski, faglig konsulent
Telefon 91 37 02 23

E-mail: viub@socialstyrelsen.dk

Lees hele notatet her:
http://shop.socialstyrelsen.dk/products/mennesker-
med-sjaeldne-handicap

Downloade notatet her:
http://socialstyrelsen.dk/filer/udgivelser/vidensnotat-
sjaeldne-handicap-socialstyrelsen-pdf
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Har du som borger oplevelser fra mgde med et
rehabiliteringsteam?

DUKH gennemfgrer for tiden en undersggelse af borgeres oplevelse og erfaring
af mgde med et rehabiliteringsteam. Er dette tilfeeldet, hgrer man gerne fra dig.

DUKH vil gerne hgre, om du vil deltage i en undersg-

gelse af borgernes opfattelse af mgdet med et rehabi-
literingsteam i sager pa arbejdsmarkedsomradet. Man
sgger borgere, som har erfaring fra deres mgde med

et rehabiliteringsteam.

Undersggelsen bestar af ca. 20 spgrgsmal, som kan
besvares i Igbet af 10 minutter. Resultatet af undersg-
gelsen skal bruges som baggrund for en raekke artik-
ler, som man planlaegger at udgive i lgbet af 2015.
Artiklerne vil med udgangspunkt i besvarelserne sgge
at belyse, hvordan borgerne opfatter mgdet med reha-
biliteringsteamet. Besvarelse er naturligvis fuldsteen-
dig anonym.

Hvis du har spargsmal i forbindelse med undersggel-
sen eller tekniske problemer, kan du kontakte mig pa
thomas.holberg@dukh.dk

Jeg haber meget, at du har lyst til at hjaelpe os.

Link til undersggelsen:
https://da.surveymonkey.com/s/rehab-team

P& forhand tak for hjaelpen
Mvh. Thomas Holberg

Yderligere oplysninger

Kender du en, der har haft sin sag i et
rehabiliteringsteam?

Hvis du kender en, der har haft sin sag behandlet i
et rehabiliteringsteam, sa er du naturligvis velkom-
men til at videresende denne mail.

Om rehabiliteringsteam

Fra den 1. januar 2013 har sager om ressourceforlgb,
fleksjob eller fartidspension skulle behandles i rehabi-
literingsteam. Teamet skal sikre, at alle borgere far en
skraeddersyet og tveerfaglig indsats pa tveers af be-
skeeftigelses-, social-, uddannelses- og sundhedsom-
radet.

Lees mere om teamet i vores guide om
rehabiliteringsteam og rehabiliteringsplan

Sagsbehandlerens opfattelse af
rehabiliteringsteam

Udover denne undersggelse af borgerens oplevelse
er det planen, at DUKH i 2015 gennemfgrer en under-
sggelse af sagsbehandlerens opfattelse af effekten af
et rehabiliteringsteam.

Samarbejdsundersggelse

Tidligere pa aret lavede DUKH en undersggelse af det
generelle samarbejde mellem borger og myndighed.

Undersggelsen er nu afsluttet, og man er i fuld gang
med at behandle de mere end 1300 besvarelser der
indkom. Det er planen, at man i farste kvartal 2015
udgiver en rapport med resultaterne.

Mere fra DUKH > > >



mailto:thomas.holberg@dukh.dk
https://da.surveymonkey.com/s/rehab-team
http://dukh.us7.list-manage.com/track/click?u=6142d8d982df8f5a0fb30f7d3&id=5d6031e8d7&e=080b633491

Ol-Magasinet 1-2015

Gangdistance

Hvilken rolle spiller gangdistancen ved tilkendelse af transportmidler efter

serviceloven?

Sidste Praksisnyt fra DUKH i 2014. Emnet denne
gang er gangdistance i forbindelse med transport-
midler efter serviceloven.

| DUKH hgrer vi jeevnligt fra borgere, der har faet af-
slag péa f.eks. en bil ansggning, at afslaget bl.a. var
begrundet med, at de kunne ga sa langt, at lovens
betingelser for tilkendelse ikke var opfyldt. Nogle bor-
gere oplever, at det udelukkende er gangdistancen,
der er lagt vaegt pa. Her er det dog vigtigt at under-
strege, at gangdistancen ikke kan sta alene, men at
der indgar andre momenter i de enkelte sager.

Lees mere i Praksisnyt fra DUKH.
Link til Praksisnyt nr. 43 om gangdistance

Tilbage bliver at gnske alle en gleedelig jul samt et
godt nytar :-)

Med venlig hilsen
Thomas Holberg

Find os ogsa pa facebook

Praksisnyt fra DUKH er en fast manedlig udgi-
velse, hvor vi med udgangspunkt i vore erfaringer
med sagsbehandling pa handicapomradet behandler
konkrete problemstillinger.

Praksisnyt henviser til lovgivning, bekendtggrelser og
andre kilder og henvender sig i form og sprog til den
leeser, som i forvejen har god indsigt i det sociale om-
rade. For en mere grundleeggende introduktion til lov-
givningen pa handicapomradet henviser vi til vores

lovguider

DUKH

Den Uvildige Konsulentordning pa Handicapomradet
Jupitervej 1, 6000 Kolding

TIf. 76 30 19 30 - Fax: 7554 2669
mail@dukh.dk - www.dukh.dk
Telefontid:

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

Er der noget at sige til, at Ol kan veere lidt indviklet?

Redaktionen har klippet nedenstdende pa www.wishboneday.com
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Landsdelscentrene for
sjeeldne handicap- og
sygdomsgrupper

Rigshospitalet (Kgbenhavn)

N

Leder:
Overleege dr.med. Allan Meldgaard Lund
Telefon: 35 45 47 88
allan.meldgaard.lund@rh.hosp.dk

Adresse:

Center for Sjeeldne Sygdomme (CSS)
Juliane Marie Centret, opgang 5, st. th.
Rigshospitalet, Blegdamsvej 9
2100 Kgbenhavn &

Skejby Sygehus (Aarhus)

Leder:
Professor dr.med. John R. @stergaard
Telefon: 89 49 67 08
johnoest@rm.dk

Adresse:

Center for Sjeeldne Sygdomme (CSS)
Skejby Sygehus
Brendstrupgaardsvej
8200 Arhus N
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Forenings-vejledere

Foreningen tilbyder vejledning pa en raekke
omrader, eksempelvis om:

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

= Ansggninger og samarbejde med kommunal
sagsbehandler

= Institutions- og skolestart

= Hjeelpemidler

= At veere ung med Ol

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

»  Juridiske spgrgsmal

= Bisiddere mv.

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

Hold jer derfor ikke tilbage!
Foreningens vejledere er:

Kis Holm Laursen
Ergoterapeut

| Foreelder

TIf. 86 21 95 40
khi@dfoi.dk

Rune Bang Mogensen
Socialrddgiver

Ol'er

TIf. 25 33 64 09
rbom@dfoi.dk

Karina Sillas Jensen
Paedagog

Ol'er og foraelder
TIf. 7533 77 99
ksj@dfoi.dk

Sgg mere information pa hjemmesiden:

www.dfoi.dk


http://www.dfoi.dk/

Bestyrelsen og suppleanter

>

Formand

Karsten Jensen
TH.: 97 37 22 36
Mail: kj@dfoi.dk

Kasserer

Jens Schultz
TH.- 2276 07 37
Mail: js@dfoi.dk

Bestyrelsesmedliem
Preben W. Nielsen
Tif. 44 68 42 23

Mail: pwn@dfoi.dk

Bestyrelsesmedliem
Niels Chr. Nielsen
TH:86936320
Mail: ncn@dfoi.dk

Bestyrelsesmedlem
Rune Bang Mogensen
TH.:2533 64 09

Mail: rom@dfoi.dk

Suppleant
Therese Hedal
TIf.: 20 88 98 89
Mail: th@dfoi.dk

Do bormny 14
CETLOCDVISE WX LLTA

Nastformand
Kis Holm Laursen
Tif- 86 21 95 40
Mail: khi@dfoi.dk

Sekretar
Berit Landbo
TH.- 22 54 29 90

Mail: bi@dfoi.dk

Bestyrelsesmediem
Mads D. Haldrup
Tif.: 61270803

Mail: mdh@dfoi.dk

Bestyrelsesmediem
Patrick Lykkegaard
Tif- 45 80 21 30
Mail: pi@dfoi.dk

Suppleant
Kristina-Maj Ranch
T 27 823106
Mail: kmr@dfoi.dk

Ol-Magasinet

Indizeg og foto sendes pa:
pwn@dfoi.dk eller pr. post
(se returadresse ovenfor)

Medlemskab

Hvordan?

E-mail til kontakt@dfoi.dk
ring pa 70 20 70 85 elier ga
ind pa www.dfoi.dk under
*Foreningen/mediemskab”.
Laes betingelseme, udfyid
formularen - Og du vil here
naEmere.

Kontingent (arligt)

A-mediem (voksne med Ol)
og 1. grads sleegtninge

... kr. 250,00
B-mediem (stette) alle kan
blive stettemedlem

... kr. 200,00
C-medlem (institutioner og
firmaer)

min ... kr. 400,00

Medlemskab der oprettes i
arets sidste kvartal indgar i
det efterfelgende ar og op-
kraeves ikke ekstra herfor

Kontingenter opkreeves og
betales i 1. kvartal via Nets.

Pengegaver kan indbetales
pa konto: 9325-7881738

Beleb uden praecisering,
betragtes som gave.

Svage knogler kraever en staerk forening




