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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.
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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 indsaettes stottebelgb pa kontoen
uden for indsamlingsperioden.
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Aktivitetskalender
- Opdateres lgbende pa www.dfoi.dk

2015

13.-14. juni
18.-25. juli

15. september
17.-18. september
19.-20. september

6.-8. november

20-21. november
2016

15. januar
Januar/februar
18.-19. marts
Maj

15. maj

15. september

DFOI / Visionsseminar og bestyrelsesmgde
Sommerlejr for familier med Ol

Ol-Magasinet / Deadline

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

DFOI / Voksenkursus (hvis foreningen far penge)
DFOI / Bestyrelsesmgde

Sjeeldne Diagnoser / Repraesentantskabsmgde

Ol-Magasinet / Deadline

DFOI / Bestyrelsesmgde

Sjeeldne Diagnoser / Repraesentantskabsmgde
DFOI / Arskursus og generalforsamling
Ol-Magasinet / Deadline

Ol-Magasinet / Deadline

Scandic Hotel, Aarhus
Skeerbeek Ferieby
Udkommer ca. 1. oktober
Soria Moria, Oslo

Soria Moria, Oslo

Trinity, Fredericia
Fjelsted Skov Kro, Ejby

?

Udkommer ca. 1. februar
Fjelsted Skov Kro, Ejby
?
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Udkommer ca. 1. juni

Udkommer ca. 1. oktober

Annoncér i Ol-Magasinet - sa statter du foreningen

Ol-Magasinet fremstilles i A4-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
og 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,
Europaeiske og oversgiske Ol organisationer, samt til
gvrige interesserede.

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

Annoncemateriale leveres i gaengse 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. portreetteres 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.




Ol-Magasinet

Lederen

Sammen er Vi
staerke...

Vores ordingere generalforsamling og arskursus
er netop veloverstaet. Og som det fremgik af min
formandsberetning (lzes andet sted i bladet) ma
vi fremover regne med et gget gkonomisk pres
eftersom der bliver feerre og feerre tilskudsmidler.

De tilskud DFOI arligt modtager synes jeg
med rette vi kan veere stolte af. Men mest stolte
af, at vi far tilskuddene til at streekke sa langt og
at vi far sa meget ud af tilskuddene. Teenk...vi
har flere arlige kursusaktiviteter og yder masser
af statte til vores medlemmer ligesom vi selv kon-
stant forsgger at blive klogere og dygtigere. Men
i fremtiden bliver det maske sveerere.

Jeg ved godt ordene efterhanden er lidt af en
floskel, men ikke desto mindre er de forevige
relevante. Ordene jeg taler om, er de beramte
ord fra John F. Kennedy — ask not what... og sa
videre... Ja jeg fristes til at sige som min ameri-
kanske formandskollega Mark D. Birdwhistell
sagde under deres medlemsmgde: Ask not what
your society can do for you. Ask what you can do
for your society! Ordene lyder p4 en og samme
made fint, men ogsa lidt hardt. Men, der er ma-
ske noget om snakken.

Vi bliver ngdt til at veere flere der traekker laesset
— ikke mindst nar man taenker pa at vi lgbende
skal have givet arbejdet videre eller skal bibe-
holde, maske endda udvide, vores aktivitets-
niveau.

Vi prgver alle sammen lgbende at sgrge for vi
alle kan bidrage, men i vores forening ma der

veere flere personer, der kan, vil, gider, orker —
eller bare slet og ret har lyst til at give sit besyv
med.

Da arskurset blev afviklet fik jeg tilsagn om mere
hjeelp til at skaffe gkonomiske midler. Men det
skal ikke stoppe her. Der ma veere flere i fore-
ningen, der ved hvordan vi kan skaffe nogle ek-
stra indteegter til foreningen. Indteegterne behg-
ver ikke ngdvendigvis genereres mens vi holder
vores mgder, men kan forega hele aret. Teenk
bare pa vores Landsindsamling. Sa dig derude —
ja, det er dig — hjeelp os med at skaffe et bedre
gkonomisk grundlag sa vi kan fa rum til at vi
fortsat hjeelper hinanden.

Det kan jo veere der er nogen derude, der
sidder med en idé til at lave en stgttekoncert,
privat indsamling, tombola, veeddelgb — eller
noget helt helt andet.

Sa nar Svage Knogler Kreever En Steerk
Forening, sperg da ikke hvad foreningen kan
gare for dig, men hvad du kan ggre for din
forening... For — sammen er vi steerke...

Wb 75

Karsten Jensen
Formand, kj@dfoi.dk
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Redaktionen har registreret!

Ideen til denne spalte har leenge veeret pa vej og er kopieret fra det norske ”OI-NYTT”

= At flere danske fagpersoner deltog pa en
Ol-konference i Delaware

= At DFOI har faet en ny hiemmeside

= At Ol-Magasinet udkom planmeessigt i januar

= At Michael Kgbke havde stafetten

= At Christian Vestergaard har veeret i Etiopien

= At bestyrelsen holdt et mgde i januar

= At egenbetaling til foreningens kurser og
sommerlejr er steget lidt

= At tilmeldingen til &rskursus og sommerlejr via
hjemmesiden ikke er gaet helt gnidningslast

= At DFOI den 5. juni er 33 ar "gammel”

= At arskursus og generalforsamling blev
afviklet 9.-10. maj pa Trinity

YL L

el LTS

Aktuel viden

Vi stgtter OI Foreningen

Dansk Revision Randers
TIf. 8912 5000
randers@danskrevision.dk

Dansk Revision Hadsten
TIf. 8912 5070
hadsten@danskrevision.dk

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

Dansk
Revision

At der nu er en ny suppleant til bestyrelsen
At selv om programmet til arskursus virkede
lidt "sund”, s& blev alle vist overrasket

At sommerlejren 2015 afholdes 18.-25. juli i
Skeerbaek og 23 familier (79 personer) er
tilmeldt

At dansk forskning i Ol er blevet praemieret
med 30.000 Euro

At det nu koster dyrt, at ex kgre for staerkt
At Rune har Ol Stafetten i dette blad

At bestyrelsen afholder et visionsseminar og
bestyrelsesmgde i juni

At sommeren forhabentlig snart er over 0s?

Dansk Revision Randers - Hadsten - Hadsund
beskaeftiger cirka 100 medarbejdere indenfor
revision og med specialafdelinger indenfor
skat, landbrug og erhvervsservice.

Pa landsplan beskzftiger Dansk Revision cirka
500 medarbejdere fordelt pa 25 kontorer

e

BAKER TILLY
INTERNATIONAL
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Info...

... om Voksenkursus til efteraret?

E‘.‘- RO

Fredag-s@ndag, den 20.-22. nhovember 2015

Som oplyst pa arskursus, kan bestyrelsen for nuveerende ikke give grant lys til afholdelse af et
voksenkursus i ar, men fgrst en gang i august, nar man har modtaget svar pa ansggningen om

gkonomisk daekning.
Hvis foreningen far bevilget de ansggte midler, afvikles et voksenkursus efter planen pa Trinity i

ovennavnte weekend.

Hold jer derfor opdateret pa foreningens hjemmeside, hvor det vil fremga om kurset afvikles.
Tilmelding skal da ske her, (som til arskursus).

Weekendens program vil snarest efter et "positivt” svar ogsa kunne ses pa hjemmesiden.



-Itoptagellgt plantebaseret Calcium. f— e ——
Kilden til den plantebaserede Calcium

er algen Algas Calcareas (AlgaeCal®).

-
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N 3 “ider
« Plantebaseret Calcium samt Magnesium, ,;;T“l‘i‘.".fﬁm.’;:,’.':;,,."”ﬂ"[
. . . . . , 3 Hdem .
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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Reglerne for fysioterapi er ikke aendret

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

Nogle enkelte gange har jeg ladet mig forteelle at
reglerne for vederlagsfri fysioterapi er andret og
at det ikke lzengere er muligt at fa gratis fysiote-
rapi pa trods af at osteogenesis imperfecta star
pa diagnoselisten. Men det er forkert. Dog har
der veeret en revision af loven sidste sommer...

DFOI har rettet kontakt til Danske Fysioterapeu-
ter og forhgrt om eventuel regeleendring. Svaret
var kort og kontant — der er INGEN andring i
forhold til at have Ol og ga til vederlagsfri fysi-
oterapi.

"Der er ikke lavet om pa reglerne,” siger Vibeke

Laumann, fagkonsulent, Danske Fysioterapeuter.

Hun fortseetter:

"Osteogenesis imperfecta er grupperet i diagno-
selisten under 1.0, som en progressiv sygdom i
den vederlagsfri ordning.

Dette betyder:

1. Har patienten ikke et sveert fysisk handikap er
vedkommende som udgangspunkt berettiget til
holdtraening

2. Er patienten sveert fysisk handikappet er
vedkommende berettiget til holdtraening/og-eller
individuel behandling.

Bade henvisende laeger og fysioterapeuter har
haft sveert ved at gruppere patienterne korrekt.
Jeg ved ikke, om det kan veere dette, der er ar-
sag til dine henvendelser.”

Malsaetningerne for den vederlagsfrie
fysioterapi er at:

e (give adgang til fysioterapi for at forbedre,
vedligeholde og forhale forringelse af
funktioner hos voksne og bgrn med et
varigt sveert fysisk handicap eller en
funktionsnedseettelse som folge af
progressiv sygdom.

e etablere fysioterapi i form af holdtraening i
dertil egnede lokaler/bassiner/-
institutioner efter neermere bestemmelser.

e give adgang til fysioterapi for personer
med progressive sygdomme tidligt i
sygdomsforlgbet

Man har frit valg til at veelge sin fysioterapeut, der
dog skal vaere med i "overenskomsten”.

Vil du vide mere om ordningen kan du finde infor-
mation her: http://kortlink.dk/g8sc.

Foto: Common License of sxc.hu.
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Ramt af Ol —igen

Af: Rune Bang Mogensen, rom@dfoi.dk

Sa blev det min tur til at overtage stafetten — jeg vil
takke Michael Kgbke mange gange for den.

Med de forudgéende indlaeg til stafetten sa kan jeg se,
at jeg er oppe mod et steerkt felt. Det er nu min opga-
ve at lseegge mig i slipstrammen og fortseette det hgje
niveau. Jeg haber ikke, at jeg skuffer jer.

Siden jeg fik overdraget stafetten, er jeg virkeligt gaet i
teenkeboks for at finde lige netop dét emne, som jeg
mener, ville veere stafetten veerdig. Mit indlaeg bliver
personligt — men jeg mener, at Ol-Magasinet bgr og
skal veere det medie, vi som medlemmer kan bruge til
at komme teettere pa hinanden — som artsfeeller, som
‘familie’, som mennesker. Jeg ansker med mit bidrag
til stafetten at skyde nogle af de blgdere overvejelser
og psykologiske konsekvenser ved Ol ind i debatten.
Maske er det tid til, at vi i 2015 i DFOI tager fat pa
nogle tager fat pa nogle af de emner, der pa jeevnt
jysk sa at sige ger 'nas’?

Jeg faler i en alder af 28 somre, at jeg er blevet ramt
af Ol igen. Bruddene, sygehusbesggene og de mid-
lertidige og forbigdende smerter er blevet hverdag og
dem piver jeg p& ingen made over. Sadan er det, det
bliver formentligt ikke anderledes i fremtiden og det far
mig ikke ned med nakken. Jeg har dog naet en alder
og et punkt i mit liv, hvor jeg nu mgder nye udfordrin-
ger bade i mit arbejdsliv og i mit fglelsesliv. En stor del
af mine venner og veninder flytter sammen med deres

DFOI
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keerester, kgber hus, bliver gravide og egentligt har
fundet netop dét, som langt de fleste af os stiler efter
— keerligheden. Og her sidder jeg som 28-arig single.
Méske burde og skulle jeg fokusere pa, at jeg har af-
sluttet min uddannelse med et ganske paent snit, at
jeg som konsekvens af forudgaende vikariater har
nogle super udtalelser, at jeg nu har mit faste job, at
jeg ingen forpligtelser har og at alle muligheder star
abne. Men alligevel feler jeg, at jeg er blevet ramt af
Ol igen.

Jeg kan tydeligt huske, at da jeg var ’knejt’ (det er jysk
for knaegt) ALDRIG falte, at jeg var 'anderledes’ pa
grund af Ol, men sa blev jeg teenager. Alle pigerne
efterspurgte pludseligt den hgje og bredskuldrede
Brad Pitt-type, der kunne jonglere med en fodbold og
ellers var en fandens karl. Det kunne jeg, uanset om-
end jeg gerne ville, aldrig imgdekomme som type 3/4-
Ol’er. Jeg kan huske, at jeg var frustreret og brugte
Mads, Michael og Morten til at komme ud med mine
frustrationer. Vi var jo alle i samme bad, sa der var (og
er) en gensidig forstaelse mellem os 4. En af os skulle
bare begynde en szetning og sa ville én af de 3 andre
feerdiggaere den.

Efter et par ar blev pigerne heldigvis klogere — nu var
deres fokus maske mere pa nogle af de indre veerdier.
Nu var jeg go’ igen.
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Nu sidder jeg som sagt her og feler, at jeg har naet et
punkt mit liv, hvor jeg igen maerker, at jeg er 'anderle-
des’. Jeg maerker nu, at jeg trods jagt trods jagt pa di-
verse datingsites med kaekke kommentarer og ved en
afsggning pa diverse byture og hos veninder, at Ol og
karestol er et issue, der fylder mere for omverden og
det modsatte kan end jeg gnsker, at det skal. Jeg kan
meerke, at det far flere fra det modsatte kan til at traek-
ke fglehornene tilbage. Hvorfor har jeg rigtigt sveert
ved at forstd, da jeg faler, at jeg har s& uendeligt me-
get at byde p4. Omvendt ma jeg ogsa veere realistisk.
Jeg ligner ikke flertallet. Hvad ggr man med en ung fyr
i karestol, der potentielt breekker noget ofte? Maske er
det uvidenhed og frygten for det uvisse, der holder pi-
gerne tilbage? Tankegangen kan jeg godt fglge og jeg
ville maske have det pA samme made, hvis det var
med omvendte fortegn — selvom jeg synes, at tanke-
gangen maske er lidt tosset.

Jeg er opmaerksom p4, at det kan lyde som om, at jeg
udelukkende giver Ol skylden for den manglende
‘fangst’. Sadan er det ikke tiltaenkt og det ville i mine
gjne for gvrigt heller ikke veere en fair konklusion. Helt
som alle andre normalt fungerende, sa spiller ens per-
sonlighed, holdninger, fremtoning og adfeerd selvfgl-
gelig ind. Det spiller uden tvivl ind hos nogle piger, at
de ser en fyr i kagrestol — og det kan skreemme nogle
piger fra ’at ga videre med det’. Omvendt ved jeg og-
s4, at det ikke langt fra er alle, der lgber skrigende
bort (tak for det!).

Malet med mit indleeg i stafetten er ikke at pive eller
give op for det vil jeg aldrig ggre. Mit eerinde er blot at
gare opmaerksom pa en problemstilling, som muligvis
kan ramme de generationer, som kommer efter mig,
og pa samme tid sige, at | ikke er alene med jeres tan-
ker og frustrationer samt gare opmaerksom pa, at de
farnaevnte tanker og frustrationer er helt naturlige.
Livet er hardt og udfordrende uanset, hvordan man
vender og drejer det. Det er det for alle — 0ogsa ikke-
Ol’ere. Der bliver dog tilfgrt nogle ekstra dimensioner
til den sammenkogte ret, nar man er Ol’er. Jeg tror, at
det er vigtigt, at vi alle i DFOI er &bne om dem — bade
de sjove og de mindre sjove — for at bakke hinanden
op pa bedst mulig vis fremadrettet. Jeg kan i bakspej-
let maske se (hurra for bagklogskab!), at jeg ville have
haft gavn af denne at fa en lgftet pegefinger fra nogle
af vores lidt seldre medlemmer, der handlede om de
udfordringer, der potentielt kunne komme i slutningen
af 20’erne.

Jeg synes, at det kunne vaere fremragende, hvis vi
som forening fremadrettet i en eller anden konstella-
tion kunne f& tilknyttet en psykolog med grundlaeg-
gende viden om de psykologiske aspekter og konse-

11

kvenser ved Ol. Det ville potentielt give os medlem-
mer mulighed for at kontakte vedkommende, nar nog-
le af de forskellige psykologiske Ol-problemstillinger
rammer os. P& den made kunne psykologen med
kendskab til Ol give nogle gode faglige rad til med-
lemmer, der matte have brug for dette. En lgsning
kunne ogséa bare veere at fa vejledning fra denne psy-
kolog til, hvor man kunne henvende sig for at fa mere
viden eller forholde sig i jagten pa en henvisning til et
teettere psykologisk behandlingsforlgb. Det her er blot
en idé til en mulig fremtidig indsats, som kunne vaere
relevant at drgfte bade blandt vores medlemmer og i
DFOI’s bestyrelse.

Til vores medlemmer, der er 5 ar, 10 ar, 15 ar eller
endnu yngre end mig skal vide, at de er mere end
velkomne til at ringe, nar de faler, at det hele er pisse-
tarveligt og en ordentligt gang rgv og nggler. Jeg har
veeret turen igennem og jeg bilder mig selv ind, at jeg
gua min uddannelse, arbejde og ung med Ol er no-
genlunde i stand til at give en gang konstruktiv feed-
back.

Alle de bedste sommerhilsner herfra...!

Traditionen tro skal stafetten gives videre.

Efter harde forhandlinger og bestikkelse pa forskellige
niveauer er Ol-stafetten hermed givet videre til Karina
Sillas Jensen.
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Smerte hos bagrn

For de barn, der vokser op med Ol, vil smerter uvilkarligt
veere en starre eller mindre del af hverdagen afhaengigt af
sygdommens sveerhedsgrad — bade akutte smerter i for-
bindelse med et brud, kroniske smerter og procedurere-
laterede smerter (fx blodprgvetagning, anlaegning af drop
i forbindelse med narkose, ...). Uanset om der er tale om
den ene eller den anden form for smerte, er der altid
noget man kan ggre som foreeldre for at hjeelpe barnet til

at mestre smerten.
Af: Charlotte Jensen og Maiken Bjerg

Mestring af de kroniske smerter

At veere vidne til, at ens barn vokser op med sygdom
0og smerter, er sveert og kan til tider veere naermest
uudholdeligt. Man kan blive fanget i en afmagt, angst,
sorg eller desperation og have sveert ved at handtere
smerterne. Noget af det vigtigste er, at man som for-
eelder arbejder med selv at rumme sine egne sveere
falelser, ved at se ens barn i smerte. Den made man
som foreelder handterer barnets sygdom og smerter
pa er altafggrende for, hvordan barnet selv leerer at
leve med og mestre sine smerter — og er dermed ogsa
helt grundlaeggende for barnets udvikling og trivsel.

Det er naturligt, at det er sveert at se ens barn have
ondt. For nogle foreeldre resulterer det i, at de bliver
overpylrede og pakker barnet ind i vat. Hvis dette sker
hyppigt, vil det uundgaeligt frargve barnet en masse
oplevelser og positive erfaringer med at kunne mestre
ting. Det vil kunne frargve barnet oplevelser med
jeevnaldrende, og barnet vil fa en yderligere oplevelse
af at fgle sig udenfor og anderledes. Konsekvensen
kan blive, at barnet bremses i dets udvikling — bade
kognitivt, fglelsesmeessigt, socialt og motorisk.
Foreeldres angst for eksempelvis det neeste brud, kan
séledes resultere i, at barnet bliver endnu mere offer
for sin sygdom.

For andre foreeldre kan de i forsgget pa at gare det
mere udholdeligt at veere i, fortraenge barnets smerter
og have sveert ved at respektere og acceptere at bar-
net har ondt. De kan fx komme til at negligere smerten
— og teenke: "Det gar nok ikke sa ondt, hun kunne jo
trods alt grine med sin veninde lige far”. Det er vigtigt,
at man gver den sveere balance det kan vaere — BADE
at turde se og acceptere barnets smerte og fx tilbyde
barnet smertelindrende medicin, OG samtidig bakke
op om, at barnet trods smerter, maske stadig gerne vil
i skole eller med til den fadselsdag, som det har set
frem til.
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En faldgrube for foraeldre og de voksne, der er om-
kring barnet, er at man kan komme til at fejltolke bar-
nets adfeerd: At barnet faktisk er i stand til at veere so-
cial, lege og grine er pa ingen made ensbetydende
med, at barnet ikke har ondt. Blot at det for en periode
forstar at blive afledt fra smerterne. At barnet derfor
far mere ondt, nar det skal fokusere pa lektierne eller
hjeelpe med at tamme opvaskemaskinen er ikke un-
derligt, eller et tegn pa dovenskab — men faktisk helt
reelt!

Seerdeles vigtigt i handteringen af sygdom og smerter
er, at barnet gennem opveaeksten selv leerer at treeffe
valg og prioriteringer - ogsa selvom det kan have kon-
sekvenser som gget risiko for knoglebrud og/eller
ggede smerter/traethed. Det er vigtigt, at man har re-
spekt for barnets valg — ogsé selvom de valg barnet
treeffer maske ikke ngdvendigvis er de valg, man som
foreeder synes er de bedste for barnet. Set ud fra den
unges perspektiv kan der veere langt mere livskvalitet i
at deltage i en fest med andre unge og komme hjem
med et breekket handled end at skulle blive hjemme
en fredag aften. Praecis som andre bgrn, har bgrn/-
unge med Ol brug for at drage deres egne erfaringer
— og laere af de valg de treeffer - ogsa selvom det be-
tyder flere knoglebrud.

Smerter ved medicinske procedurer og
indlaeggelser

Ingen barn synes det er rart at skulle gennemga
smertefulde eller ubehagelig procedurer hos lasegen
eller pa hospitalet — og for bgrn med kroniske syg-
domme er det noget, de vil blive udsat for hyppigere
end de fleste andre bgrn. Nogle bgrn leerer at mestre
det med tiden, mens andre bgrn reagerer voldsomt
hver gang de skal pa hospitalet og er i risiko for at
udvikle deciderede traumer. Nogle kan derfor have
brug for samtaler hos en psykolog eller psykoterapeut
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til eksempelvis at leere at handtere det at fa taget
blodprave eller til at fa forlgst eftervirkninger efter be-
handlingsmeessige procedurer, der har veeret et reelt
overgreb for barnet.

| forhold til de behandlingsmaessige procedurer som
eksempelvis blodpragvetagning eller narkose er der
nogle konkrete ting man som foraelder kan ggre for at
hjeelpe sit barn:

Veer eerlig og lyv ALDRIG for dit barn— det er et mis-
forstaet hensyn. Nogle bgrn reagerer med en masse
grad, vred og angst hjemmefra, hvis det ved, det skal
pa hospitalet. Derfor kan man som foreelder fejlagtigt
komme til at teenke, at det er bedst ikke at sige noget,
fortie sandheden eller maske decideret lyve for bar-
net. Barnet har ALTID brug for at vide, at det kan stole
pa sine foreeldre — og en af de absolut mest afgagren-
de ting for barnet, nar det skal handtere noget sveert
er, at det har tillid til sine foreeldre og ved, at de for-
teeller det sandheden.

Barn har ikke brug for at fa alle detaljerne at vide,
men det har brug for at vide de overordnede ting
(starre barn har oftest brug for flere informationer end
sma bgrn). Man kan evt. sparge en laege/sygeplejer-
ske til rads i forhold til, hvordan man bedst kan forkla-
re sit barn om det, der skal forega.

En anden vaesentlig ting er, at hjeelpe barnet til at fa
sat det, der skal ske ind i en tidsramme — eksempelvis
tiden fgr, under og efter blodprgvetagningen. At hjeel-
pe barnet til at f& en fornemmelse af, at det ubehage-
lige slutter igen, og at man maske oveni kabet har
aftalt at lave noget som barnet gleeder sig til, nar det
er overstaet. Belgnninger og anerkendelse af at det er
sveert for barnet er ogsa med til at hjeelpe barnet i dets
mestring.

Psykiske reaktioner, traumer og
behandling

Mange forzeldre og barn — savel det syge barn som
de raske sgskende — oplever forskellige reaktioner i
hverdagen relateret ikke blot til selve sygdommen og
de begraensninger og udfordringer den medfgrer, men
ogsa til de smerter barnet har. Reaktionerne kan veere
forskellige og svinge meget, og kan for eksempel vee-
re sorg, tristhed, angst, vrede, irritation, depression og
opgivelse. Andre oplever, at de befinder sig i kronisk
alarmberedskab, hvor de maerker uro i kroppen ledsa-
get af fysiske symptomer som fx trykken for brystet,
spaendinger, hjertebanken og andre tegn pa at krops-
lig stress.

At veere vidne til sit barns eller sgskendes sygdom/-
smerter kan veere overveeldende og forarsage trau-
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mer. Dette kan ogsa enkeltstdende konkrete episoder
— som fx at barnet snubler og breekker hoften eller har
et styrt ud af kgrestolen og kommer alvorligt til skade.
Traumer er kendetegnet ved oplevelsen af steerk
angst og hjaelpelgshed pa samme tid. Hvis traumet
forbliver uforlgst, kan det udvikle sig til en kronisk
alarmberedskabstilstand og i alvorlige tilfeelde til
PTSD. Uforlgste traumer kan ogsa udvikle sig til for-
skellige angstformer som fx adskillelsesangst og for-
skellige fobier.

Mange familier affinder sig med, at reaktionerne og
traumerne er en del af hverdagen, men der er rent
faktisk hjeelp at hente. Uanset om der er tale om mere
almindelige reaktioner som sorg, angst eller vrede,
eller deciderede traumer anbefaler vi at sgge hjeelp
hos en psykolog/psykoterapeut. Effektive og naen-
somme terapeutiske metoder til behandlingen af trau-
mer, og som bade er egnet til barn og voksne, er
blandt andet EMDR og Somatic Experience (SE-te-

rapi).

Charlotte Jensen, Psykolog og forfatter til
"Smerter hos Bgrn”

Telefon 41 44 13 75
Mail charlotte @charlottejensen.dk
www.charlottejensen.dk

Maiken Bjerg. Psykoterapeut MPF,
SE-traume terapeut og Musikterapeut

Telefon 61 76 80 02
Mail post@maikenbjerg.dk
www.maikenbjerg.dk
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Kigger storebror over ens skulder eller er
registerforskning et vigtigt veerktgj?

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

Over de seneste maneder har de danske sundhedsre-
gistre veeret gevaldigt i modvind. Frygten for overvag-
ning og ulovlig udlevering af personlige data har fyldt
meget i den offentlige debat. Vi vil derfor med dette
indleeg fremhaeve hvad registerbaseret forskning kan
veere og forklare hvordan oplysninger benyttes i for-
sknings projekter, ogsa til at gge viden om Ol.

Der samles og registreres meengder af data pr. borger
i Danmark. Alt, hvad vi foretager os, bliver pa den ene
eller anden made registreret. Oplysninger registreres
ikke blot til forskning, men er ogsa et veerktg;j til admi-
nistration af og dimensionering af de offentlige tilbud
vi alle benytter i dagligdagen. Det seerlige i Danmark
er, at vi har en unik person identifikation, CPR-num-
meret. Det er endvidere unikt, at man benytter dette
CPR-nummer som ngglen i registrene.

De nationale registre indeholder data om brug af
sundhedsvaesenet, sa som: besag pa skadestuen,
brug af praktiserende laeger (ikke hvad man har talt
med laegen om), indkgbt medicin, indlseggelser og
diagnoser man er udskrevet med.

Andre registre indeholder oplysninger om uddan-
nelse, arbejde, sygefraveer, betalte skatter og indteeg-
ter. Andre registre igen indeholder oplysninger om fa-
milieforhold, bosted, hustype og adresseskifte. Alle
disse data administreres af Danmarks Statistik
(www.danmarksstatistik.dk) og Sundhedsstyrelsen
(via Statens Serum Institut,
www.ssi.dk/Forskning.aspx).

Adgangen til data
Data kan tilgas af alle, dog ikke pa individ niveau.
Data om sygdomme, navne, befolkningstal refereres
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ofte i medierne og ligger pa befolkningsniveau frit til-
geengeligt for alle. Disse data er ikke forskningsdata,
da tallet er absolutte tal — altsa for eksempel hvor
mange kvinder er der i Danmark mellem 20-30 ar,
hvor mange har veeret indlagt med lungebeteendelse
eller hvor mange har indlgst en recept pa penicillin i
Izbet af det sidste ar.

Hvis forskere har behov for data til forskningspro-
jekter, stilles der en raekke krav til projektet, far der
gives adgang til disse data. Projektet skal veere rele-
vant, det skal veere nyt, og det skal veere begraenset til
én ide. Man kan med andre ord ikke bede om at fa da-
ta pa alle i Danmark pa en gang.

Processen starter med, at forskeren laver en beskri-
velse af projektet, beslutter hvilke informationer (hvilke
poster i registrene) der skal bruges, samt en omhyg-
gelig beskrivelse af hvorfor. Dette, samt en beskrivel-
se af hvem man er, sendes til de to ovennaevnte regi-
stre. Her bedgmmes projektets samfundsmaessige re-
levans, og hvis alle krav er opfyldt, bliver data efterfgl-
gende gjort tilgeengelige.

Data

De data, forskere kan fa tilgang til, anonymiseres, sa-
ledes at cpr nummeret udskiftes med et id-nummer.
Dette id-nummer benyttes i stedet for cpr nummeret,
som ngglen mellem registrene. P& intet tidspunkt er
cpr numre og de gvrige poster i registrene tilgeenge-
lige samtidig. Dette umuligger en identifikation af en-
kelt individer, selv om detaljegraden omkring den en-
kelte er meget hgj. Data bliver gjort tilgaengelig pa
Danmarks statistiks forsknings-server. Dette for at
sikre, at personfglsomme data ikke opbevares pa en
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ikke-sikker server. Og for at synligggre hvem, hvor
lzenge og hvordan data er tilgdet — er data kun tilgaen-
gelige for én enkelt forsker adgangen.

Er det ngdvendigt

Danmark har via nogle af verdens bedste registre og
kliniske databaser en forskningsmaessig styrkeposi-
tion. Dette skaber ikke kun fundament for udviklingen
af nye laegemidler og behandlingsmetoder, men gar
det ogs& muligt for forskere at kontrollere utilsigtede
virkninger i forbindelse med medicinske behandlinger.
Registrene giver ogsa mulighed for at undersgage star-
re grupper af personer med den samme sygdom, ofte
alle der har sygdommen. Dette dbner for muligheden
for at stille og besvare spgrgsmal som ikke kan be-
svares ved almindelige kliniske forskningsundersggel-
ser — hvor forskere er afhaengige af, at personer med
en bestemt sygdom har tid og lyst til at made op til ek-
stra undersggelser og bruge tid pa noget som maske
ikke har direkte effekt pa behandlingen af den enkelte.

Det skal dog understreges, at der opnas en langt hgj-
ere detaljegrad af viden om den enkelte person/delta-
ger i en traditionel klinisk forskningsundersggelse,
hvor man mgder op, undersgges og fysisk deltager i
studiet, sammenlignet med undersggelser hvor infor-
mation samles via et register. Registrene er begreen-
sede til og begraeensede af, hvad de laeger, der har set
patienterne, har opdaget og registreret om den enkel-
te.

Man kan for eksempel ikke vide noget om en per-
sons blodtryk p& baggrund af register oplysninger,
men man kan f& oplysninger om, hvorvidt personer
har en diagnose med forhgjet blodtryk, og om perso-
nen tager blodtryks saenkende medicin — og pa den
made antage, at personen ma have forhgjet blodtryk. |
en klinisk forskningsundersggelse vil man kunne male
personens blodtryk, og dermed bade belyse om per-
sonen har forhgjet blodtryk, men ogsa hvor hgijt blod-
trykket s& er.

En rosenrgd historie teenker du maske

Det er vigtigt at understrege, at man skal forholde sig
kritisk til de muligheder register-baseret information gi-
ver. Ingen skal acceptere, at data om en selv bliver
misbrugt til marketing og lignende, som man har hgrt
det over de seneste maneder i medierne.

Vi skal som forskere forvalte de data som stilles til
radighed med starste respekt. Det er vigtigt at myn-
dighederne og data administratorer sikrer, at dette
hele tiden er tilfeeldet. Har du lyst at hgre mere om
registerforskning, sa forklarer en af direktagrerne for
statens serum institut, hvad, han mener, er vigtigt her:
https://soundcloud.com/sundhed-p-p1-1/sundhed-pa-

p1-04082014.
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Man kan hvad man vil?

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

Pa min tur til USA, 2014, madte jeg Gary
Patty, der gar meget op i at vedligeholde og
pleje sin krop. Han er en meget karismatisk
mand og da jeg kom hjem sendte han mig en
venneanmodning pa Facebook. Pludeslig en
dag sa jeg nedenstaende billede pa hans
profil og teenkte; Man kan hvad man vil.

En person med Ol i sveer grad kgre motor-
cykel, ganske vist trehjulet, men alligevel.

Jeg skrev fluks til Gary for at hare om vi mat-
te bringe billedet i Ol-Magasinet og det var
der ingen problemer i sa laenge vi huskede at
naevne hans i gvrigt udmaerkede hjemmesi-
de www.unbreakablehope.com

Dansk Forening for U

OSTEOGENESIS IMPERFECTA

OI-MAGASINET

Deadline for neeste nummer
er den 15. maj 2015
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Det rette tilskud af vitamin D | Danmark

Peter Schwarz, professor, overleege, dr.med.

Overskriftens spgrgsmal er blevet meget aktuelt efter
en videnskabelig artikel fra vores forskningsgruppe
blev offentliggjort i marts maned i det amerikanske
videnskabelig tidsskrift Journal of Endocrinology and
Metabolism.

I den videnskabelige artikel har vi pavist at der er en
sammenhaeng mellem malte hgje vitamin D veerdier
og dad af hjertekarsygdom. Undersggelsen er fore-
taget pa ca. 250.000 kgbenhavnere, der har faet fo-
retaget en blodprgve hos deres egen laege. | under-
sggelsen er det vist, at der er en sammenheeng, som
vi i forvejen kendte, mellem lave veerdier af vitamin D,
men nu altsd ogsa hgje veerdier af vitamin D og sa
dgd pga. blod-prop i hjertet og slagtilfeelde.
Undersggelsen viste at personer med et D vitamin
niveau mellem 70 og 100 nanomol/l havde den la-
verste risiko for at dg af hjer-tekar sygdom.

Denne type undersggelse er altsa et studie hvor vi
med forskningsgjne kan se pa nogle sundhedsmazes-
sige sammenhaenge mellem vitamin D og en given
sygdom eller risiko for at dg. Det undersggelsen ikke
fortaeller noget om, er hvorvidt man sa rent faktisk vil
dg af disse sygdomme bare fordi man har hgje veer-
dier. Er det s& ikke selvmodsigende? Bade ja og nej.
En sadan undersggelse kan give den information, at
man nok skal teenke sig om og ikke bare ukritisk ind-
tage store maengder af vitamin D som ekstra kosttil-
skud, og nok slet ikke igennem et langt liv eller igen-
nem rigtigt mange ar. Med store maengder mener jeg
netop store maengder.

\ |
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Almindelige maengder vitamin D som anbefalet fra
Fodevarestyrelsens seneste ernaeringsrapport eller de
rad der gives fra laegen er helt ueendrede af vores un-
dersggelse. Men advarslen gar altsa pa, at det ikke
kan tilrades at fordoble eller tredoble de anbefalede

doser vitamin D som f.eks. egen laege eller speciallee-
gen har anbefalet. Gar nogen sa det, ja nogle, men
ikke mange.

| Danmark har vi generelt mangel pa vitamin D, spe-
cielt i de mgrke maneder af aret og veerst lige nu i det
tidlige forar hvor der er teeret pa kroppens vitamin D
depot. Hovedkilden til vita-min D er solens straler. |
Danmark far vi vitamin D fra solens straler der medfga-
rer vitamin D dannelsesprocessen i huden. Det er ca.
80% af vores vitamin D vi far p& denne made. De gvri-
ge 20% far vi gennem kosten, f.eks. ved indtag af fe-
de fisk som laks.

Danskere der lever sundt med en fornuftig sund kost
og almindeligt lever et almindeligt udeliv, vil som ud-
gangspunkt fer 60-arsalderen fa tilstreekkeligt vitamin
D gennem sollys og kost. Om sommeren vil vitamin D
niveauet blive bygget op af solens straler og gennem
vinteren vil der blive taeret pa disse reserver. Vitamin
D niveauet er i bund i marts april maned, far solen
igen rigtigt titter frem. Tager man en almindelig vita-
minpille, sa vil depotet komme knapt sa langt ned,
men dog ned.
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Personer, der er over 60 ar gamle har en lidt ringere
evne til at danne vitamin D i huden, og med stigende
alder bliver dannelsen endnu mere nedsat. Disse bor-
gere bgr derfor tilrddes at tage kosttilskud af calcium
og vitamin D, som blandt andet vil beskytte mod knog-
letab. Det anbefales saledes generelt +60-arige at ta-
ge calcium og vitamin D som forebyggelse i Danmark.

Patienter med osteogenesis imperfecta er en meget
uens gruppe patienter, hvoraf nogle kan veere be-
greenset i forhold til udeliv. Patienter med osteogene-
sis imperfecta har som oftest i samrad med deres lee-
ge faet anbefalet et kosttilskud som er ngje afstemt
efter sveerhedsgrad af osteogenesis imperfecta, kost
og mulighederne for at komme udenfor med mere.
Kan man ikke komme udenfor, sa vil solen jo ikke
kunne bidrage tilstraekkeligt til vitamin D dannelse og
man skal derfor have et afstemt vitamin D tilskud til
den situation man er i. Patienter med osteogenesis
imperfecta far ogsa ofte medicin med henblik pa at
styrke knoglerne og skal s& ogsa altid have tilskud af
calcium og vitamin D efter laegens anvisning.

Lgber man en risiko?

Laber man s& en risiko som patient med osteogenesis
imperfecta for at fa for meget vitamin D og dg — er det
det den nye undersggelse viser? NEJ, sd absolut nej.
Undersggelsen viser netop ikke den slags sammen-
heenge. Undersggelse kan ikke anvendes pa den
enkelte pa den made. Men undersggelsen kan give
leeger et fingerpeg om hvad der maske kan veere det
bedste vitamin D niveau at sigte imod og gennem
agget forskning stimulere til at sgge at afklare hvad der
vil veere det bedste for borgere og patienter.

Hvad ger jeg s& som patient eller borger
vil du méaske sparge?

Patienter med osteogenesis imperfecta og bgr indtage
800 mg calcium og 20-40 pg vitamin D dagligt. Denne
anbefaling kan sa veere yderligere reguleret for den
enkelte i samrad med egen laege eller hospitalsafde-
lingen hvor du som patient fglges.

Hvad er det sa man ikke bgr gare?

Har du osteogenesis imperfecta, sa felg leegens an-
visninger og lad veere med at "putte ekstra pa”, for din
leege har vurderet dit behov for tilskud og falger dig
Igbende for din sygdom og tager saledes aktiv stilling
til den bedste radgivning baseret pa den viden vi har i
dag.
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Konklusion

Vitamin D er vigtigt for patienter med osteogenesis
imperfecta og i Danmark er hovedproblemet langt
overvejende lave vitamin D veerdier.

Falg leegens anvisning omkring kosttilskud til netop
dig.

Undlad at overdrive indtaget af vitamin D ud over det
anbefalede fra laegen, da hgje vitamin D veerdier gen-
nem mange ar muligvis kan veere sundhedsskadeligt.

Dansk Forening for U

OSTEOGENESIS IMPERFECTA

OI-MAGASINET
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Kunne det ogsa ske i Danmark?

Der var en gang nogle tyske mand...

... og alle havde bgrn, hvoraf mindst en af
dem havde knogleskgrhed. Men de havde
alle et ukreenkeligt gapamod. Sa uden frygt
bestemte de sig for at rejse ud i det vildeste
0g mest ukendte territorium i oldtidens
Tyskland.

Konerne og mgdrene var meget sengstelige.
”A min keere sgn! Bliv hjemme s er du rar!
Det er meget mere trygt for dig at veere her

Men frygtlgst svarede aegtemaend og sgnner:

"Veer ikke bange, min keere! Uanset vejr og
gvrige forhold — en mand ma gare det han
ma”.

Dermed rejste de sa ud i det ukendte, farste
gang i det herrens ar 2013. Seks feedre og
seks sgnner med Ol. Ikke at forglemme den
modige unge Sara som sneg sig ubemeaerket
ind i bilen uden at forseldrene opdagede det.
Da hun blev opdaget langt hjemmefra, kunne
hendes far ikke sende hende hjem igen. Sa
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hun blev sammen med alle "maendene” pa
den farlige rejse.

Hjemme gik de s&engstelige mgdre og blev
rigtigt glade, da maendene kom hjem igen.
Alle var uskadte, men fulde at stolthed og
Klar til nye eventyr.

Men naesten et helt ar gik far et forsteerket
hold rejste ud igen i marts 2014. Opmuntret
af de tidligere sejre var der flere maend og
deres bgrn med denne gang og nu fra hele
Tyskland.

Som der stod skrevet i det norske "OI-Nytt”,
var det maske noget med et sddan mande-
treef i Norge?

Og som overskriften antyder, kunne det
ikke ogsa ske i Danmark? (redaktaren).
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Med til nedenstaende skal laserne vide, for de der ikke kender hende...
... Som repraesentant for den norske forening, var hun i arene op til 1982 en stor og medvirkende arsag til stiftelsen
af DFOI. Hun var desuden en af drivkreefterne ved oprettelse af Ol-Norden i 1992 og var her formand de farste ar.

Almindelige patienter?

Jeg er en ivrig avislaeser og i dag havde to af "mine aviser’ opslag om almindelige patienter.
Min fagrste tanke var da, at jeg ikke er en almindelig patient som har en sjeelden diagnose. Det
var helt forkert teenkt. Jeg er en almindelig patient fordi jeg ikke er idraetsudgver.

Af: Lisbeth Myhre, www.myhreperspektiver.blogg.no

Den fgrste artikel i Aftenposten, handlede om lang-
rendslgberen Kristin Stgrmer Steira:

"33-aring fik brud to steder i baekkenet da hun faldt pa
ski under hgjdetraening i Seiser Alm i august.

- Hun bed teenderne sammen og stod pa ski flere uger
for bruddet blev opdaget. Herefter behgvede hun laen-
gere tid for at skaden skulle heles igen, siger Olympia-
de-top-leege Lars Engebretsen.

- De fleste andre ville veere gaet til leegen. Det er u-
seedvanligt ikke at ggre det. Det jeg vil rose henne for,
er maden hun har prgvet at komme hurtigere tilbage
pa. Hun er veeldig god og et forbillede for almindelige
patienter. Hun har treenet meget hardt og gjort alle de
ting man trods alt kan ggre nar man har en skade.
Hun er et godt eksempel pa hvordan det kan gares,
siger Engebretsen. Han har erfaring med at lidt for
mange bliver for passive i en lignende situation."

Den anden artikel stod i Budstikken og var af idraets-
leegen Paul Lereim, som har modtaget Kongens for-
tienstmedalje. Han fortalte bl.a. om start som idraets-
leege i slutningen af 1960-tallet. Dengang var alle
hans kolleger ikke s& positive. S& han siger:

"Heldigvis er vi kommet lidt leengere i dag, og faktum
er, at idreetsmedicin kommer almindelige patienter til
gode."

Jeg reagerer pa, at det findes to typer patienter - en
gruppe er almindelige og en anden er idraetsudgvere.
Om dette betyder at idraetsudgvere er vigtigere, har
hgjere prioritet, er lettere at behandle eller fortjener
mere, det er ved jeg ikke. Men det jeg ved, er, at al-
mindelige patienter ikke har sit eget leegeteam som
altid star klar med den bedst mulige behandling.
Almindelige patienter ma sta i behandlingska, hvis der
ikke er gjeblikkelig hjeelp. Jeg har registreret at almin-
delige patienter med brudskader ikke altid far hurtig
behandling, men ma vente. Kan ikke huske, at jeg har
hart om en idreetsudgver med brudskade der ma ven-
te?

Sprog skaber holdninger.

Jeg kom til at teenke pa ordsproget "der er forskel pa
Jorgen Hattemager og Kong Salomon®.

Forfatter/visesanger Alf Prgysen har skrevet om det:
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Ja, fgrst vil jeg naevne mit job og min familie, jeg star
og laver hatte i mit land Salomo

Selv hedder jeg Jargen, sa forskellen er stor, men
bade jeg og Salomo blev fadt nagne til vor jord.

Solen skinner pa dig selv om skyggen falder pa mig,
men greesset er grgnt for alle.

Nar lilierne blomstrer pa marken og alle fuglene
synger glade toner

Jeg nynner samme toner i Hattemagergarden og
morgendagen, Salomo, hvad ved vi om den.

Laes meget mere pa Lisbeths blog

Jeg er uddannet fysiolog (UiO) og har arbejdet pa sy-
gehus, undervist tandlaeger, forsket pa regulering af
blodtryk, arbejdet med kraeftforskning og leegemiddel-
information. De sidste 10 ar har jeg veeret ansat som
afdelingsdirektar i Helsedirektoratet. Tidligere har jeg
bl.a. veeret afdelingschef i daveerende statens lsege-
middelkontrol og har 10 &rs erfaring fra Socialdepar-
tementet (nu Helse- og omsorgsdepartementet). Min
fortid som leder af Funktionshaemmedes feellesorga-
nisation (FFO) p& 1980-tallet har givet et vigtigt grund-
lag for arbejdsopgaver og interesseomrader. Egen er-
faring som patient med en sjeelden diagnose og daglig
erfaring som beveaegelses- og hgreheemmet er gode
udgangspunkter for bloggen. Mange ars kontakter
med personer med forskellige kroniske sygdomme og
funktionsnedsaettelser er nyttig baggrundskundskab.

Artiklen er oversat fra norsk (efter bedste evne) af
redaktgren, pwn@dfoi.dk


http://www.myhreperspektiver.blogg.no/
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Ferie pa Crosser? — med ”campingvogn”

Det kunne vel veere ret morsomt, hvis nogle fandt pa at tage pa ferie eller bare ud
i det bld, i en sadan lidt "maerkelig” campingvogn, enten alene eller flere sammen,
mulighederne for de store afstande er dog nok begraenset.

YR L e

Et karetgj der nok vil vaekke lidt opmaerksomhed, maske kan man ligefrem opna rabat hvor man
kommer frem? Hvordan man evt. passere landets broer skal nok undersgges grundigt.

T\

Manglen af kakken og keleskab begreenser lidt, men stremudtag til TV og den baerbare er der,
s& man kan blive koblet til pa et eller andet sted og brygge sin morgenkaffe. Toilet og bad ma
man ogsa finde andet sted f.eks. campingplads. Et fortelt vil nok ogséa veere gavnligt.

Maske kan man finde sponsorer, der ville investere i f.eks. starre batterier m.m., s man kan
komme lidt videre omkring? Ideen er hermed givet videre.
OBS: Den er nok heller ikke helt godkendt til karsel pad motorvejsnettet.
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HELLO EVERYONE!

It iz with great pleasure that we send you thiz invitation for the first international Ol youth weekend
in Germany! The host will be the German Ol Socisty (DOIG). We can't wait to show you around
our beautiful capital. We will focus on exploring the city and to show it to you from different point
of views (boat, look-out). We alzo want to gst into a conversation with you about the topical "Em-
powerment and self-determination” because it becomes more important especially in care of
people with dizabilities. We are interested in how far the different OIFE countries make process in
this topic.

WHEN AND WHERE

If you are interested in meeting other people with and without Ol in the age between 18 and 27,
then you should sign up for the weekend who takes place from

September 16™ until September 20™ 2015.
The hotel is located in the middle of Berlin 2o we are going to have short ways to get to all the
great attractions. The accommodation as well as the transportation during the weekend is com-
pletely wheelchair accessible. We are going to stay in the hoteldyouth. For more information you
can visit their homepage: hitp;fwww hoteldyouth de/hotslf

WHAT WILL IT COST?

The fee will be 110 € for young people with Ol. The fee includes the room and breakfast and one
meal + drink in a restaurant per day. The entrance fee for the attractions are alzo included. Of
course everyone is allowed to bring someone (a friend, brother, sister, partner etc.) The assis-
tants don't have to pay the fee, when he iz needed for practical reasons. If you need any other
assistance during the weekend, let us know and we will provide it. You have to cover the travel
cost by yourself.

If you have any questions about the program, assistance, special needs, transport or anything
elze, do not hesitate to ask! 26 young people will be able to join our weekend so If you want fo
apply for the weekend, please send us your registration form tlll June 15* 2015.

JOIN US AT TH

aoking forward
We are 100KIng Kind regards, Renata an

n September!

o see you i )
tosee d Julia
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COUMTY. oo COUNEIY .o
E-mail-address. E-mail-address. ol
Phone number.... oo Phone number..........
Birth date. ... Birth date. ...

More Information about you

{1 have Ol (71 1 don't have QI

(O | use a wheelchair () manual / () electric)

(O | don't use a wheelchair (Can you walk a few kilometres? (O)'Yes, | can (Mo, | can't
O Do you need any assistance during the weskend? ...
O 1 would like to share my room Wit
I'll come by Otrain  Tyecar () plane

|z there anything elae we should know?

Are you Interested? Please send us your reglstration form before June 15" 2015:

renate04051220@hotmail .de
julipfister@web.de

- Your inzcription will bs confirmed as 2oon as we have receivad your registration form.
- You need to tranefar the fee of 110€ until July 15* to thiz account:
account holder: Deutzche Gessllschaft fir Osteogenesiz imperfecta (Glasknochen) Betroffens s \™
IBAN: DE1778551 8600000106633, BIC: BYLADEM1ROT, reference: OIFE youth meating 2015, your nams
- All participants ars responzibls for their own personal health insuranos.
- I youd like to participats in the mesting but have need of support, pleass contact the OIFE s office at officedoife.org
- If you won't be able to particpats in cazs of emergency, you will get your monsay back.

o omtaratin Cﬂ 6:f€

hittp fwww oife.org/indsx_php/DE/ hazt sponaor
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Arskursus, den 9. maj 2015

Referent: Kis Holm Laursen, khl@dfoi.dk

Formanden abnede ballet og bad deltagere og bgrnepassere velkommen.

Bgrnepasserne fik herefter lejlighed til at preesenterede sig selv, inden de trak sig tilbage

med alle bgrnene.

1. indleeg:

Et godt liv - pa anderledes vilkar ved Ann Bett
Kirkebaek

Ann Bett har Ol type 4. Vidste ikke hun havde Ol fgr
hun blev 29 hvor hun fik sit andet barn Signe, der blev
fadt med et larbensbrud.

Samtidig med at det var voldsomt at fa diagnose pa
bade barn og sig selv var der ogsd mange ting der
faldt pa plads. Forklaring p& mange spekulationer.
"It doesn’t matter how slow you go — as long as you
dont stop” — Konfutze.

Motivation til at treene, iseer frustration, viljestyrke og
folelsen af at veere kompetent er tre grundlseggende
faktorer.
- Mennesker omkring os spiller en afggrende
rolle
- Det er vigtigt vi omgiver os med positive og
tillidsfulde mennesker, der tror pa os

Se det positive frem for det negative, tag imod de
komplimenter du far.

Motivation
- Hvad vil jeg opna og hvad vil jeg undga
Strategi
- Lave en handleplan
Mal: Ledelsescoach
- Delmal — arbejdsmaessigt, fysisk steerkere,
finde de bedste treeningsmetoder, saette
traening i system

Indgangsvinkel og primaer motivator er at have det sa
godt som muligt i s& lang tid som muligt.

Fysioterapi - mobilisering af led og veev er godt for at
opna fleksibilitet og tolerance.

Find dit eget treeningsniveau! Anderkend dine
begraensninger, men du ma ogsa godt blive presset.

Fysioterapeut foredrag pa et arsmade hgre AB flg:
- Det er bevist at Dynamisk traening har en
umiddelbar smertelindrende effekt i kroppen.
- Pointe — veelg omhyggeligt mellem treening
eller hvile
Forskningsprojekt viser at hver gang knogle belastes
frigiver de stoffet ATP, der vedligeholder knoglernes

celler og endda fremskynder helingen i breekkede
knogler. Traening et sted i kroppen frigiver ATP i andre
knogler ogsa — sa du kan fremskynde heling ved at
traene andre knogler.

Treening af core — kroppen er af stor betydning for alle
beveegelser. Den har betydning for at kunne stabilise-
re ved aktiviteter og at rette op nar man mister balan-
cen.

Nar man har knogleskgrhed er det vigtigt at treene
musklerne omkring hofte, lar, ryg, skuldre og skulder-
blad samt muskler over fod og handled.

Formal: Opbygge muskel og knoglestyrke sa brud
undgas ved fald.

Ann Bett afslutter med fysiske gvelser.

2. indleeg:

Diaetist ved Osteoporoseforeningen - Kirsten
Bonlgkke

Knoglevenlig Kost
- Falger de officielle kostrad
- Indeholder nok calcium og D-vitamin
- Forebygger knogletab og andre sygdomme
- Fremmer trivsel og velveere
- Og husk: Mad er ogsa nydelse

Calcium = kalk
- Fungerer som byggesten for knoglerne
- Er ngdvendig for normal funktion af muskler
- Kreever D-vitamin for at blive udnyttet

D-vitamin er ngdvendigt for optagelse af kalk.

D-vitamin bindes til fedtstoffet og det gar at ved meget
fedtfattig kost mister vi ogsa indtagelse af D-vitaminer.

Hos unge og voksne Ol anbefales 1000 til 1200
mg/dag af kalk indtag.

Osteoporose foreningen har i sin kogebog en udreg-
ning af kalk indtag i kosten.

Hvis du far mere end 1200 mg fra kosten behgver du
ikke tage kalktablet
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Hvis du far mellem 800 og 1200 mg kan du ngjes med
1 tablet
Hvis du far under 800 mg skal du tage 2 tabletter

Forskellige typer af Calcium i pillerne Calcium-carbo-
nat giver tendens til forstoppelse. Calcium-citrat/-
citratmaelat har mindre tilbgjelighed til at give forstop-
pelse. Citrat produkterne findes i helsekost butikker
samt evt. i Matas.

Det kan veere en fordel at tage 1 kalk til middag og 1
til aften da morgenmaden ofte indeholder kalk nok.
Tager man kun en kan det veere en fordel at tage den
om aftenen. Calcium bgr ikke indtages sammen med
jerntilskud og nogle typer antibiotika.

De officielle kostrad — fgdevarestyrelsen 2013 —
www.altomkost.dk

Spis kartofler, ris eller pasta hver dag — der er flere
kalorier i ris og pasta end kartoflen. Husk at spise
kartofler. Kartofler anbefales 4 gange om ugen.
Mindst 75 g fuldkorn dagligt = 2 dI havregryn og en
skive fuldkornsrugbrad

Spis ofte fisk og fiskepaleeg — veelg forskellige slags.
Veelg meelkeprodukter og ost med lavt fedtindhold.
Magre meelkeprodukter indeholder lige s& meget
calcium som de fede.

Nye kostrad siger max 500 gr kad fra de firbenede dyr
om ugen. Det svarer til 2 til 3 middage om ugen og lidt
kedpaleeg. Veelg fierkree, fisk, seg eller gransager de
andre dage.

Vi skal alle blive bedre til at spise den rigtige type af
fedt. Vi spiser ca en tredjedel for meget maettet fedt,
dvs det fedt der findes i smgr og smgrblandinger.
Hvis man falger kostradene er der et rdderum til tom-
me kalorier som slik, chips, vin og gl — men hav det
ikke liggende fast i huset.

Hold gje med ngglehulsmaerket og fuldkornsmaerket.
1,5 liter veeske om dagen.

Veer fysisk aktiv — mindst 30 minutter om dagen — det
ma gerne deles op i korte perioder i Izbet af dagen.
Motion skal veere sjovt.

3. indlaeg

Servicehunde til handicappede ved Christina
Davidsen

STH er startet af Liselotte som er uddannet service-
hunde instruktar i USA — hvor hun startede STH — den
farste blev udplaceret i 1998.

Servicehunde bor 1 &r hos en hvalpeveaert som laerer
hunden de grundliggende ting og veenner dem til om-
givelserne.

Servicehunde kan 50 grundleeggende kommandoer —
derudover udplaceres ogsa socialhunde.

Service hunde ma vaere med overalt, nsesten.

Christina sa farste gang en servicehund pa en rehab-
messe, i 2005 og siden da har hun veeret med i STH.

For at fa servicehund skal man godkendes ved et be-
sgg fra STH for at sikre sig at personen som sgger
ved hvad de gar ind til for at tage sig af hunden.

Hovedparten af alle ture med hunden skal man selv
sta for, det er ikke en familiehund men servicehund til
en person. Det store arbejde skal man vaere indstillet
pa.

Mocca skal have 5 til 10 km motion hver dag. Mocca
samler op fra gulv, dbner og lukke dgre, teender og
slukker lys, hjeelper med afkleedning af jakke, sko,
stramper og bukser.

Hunden er stadig en hund og nogen gange ggr de
ikke lige det forventede eller instinktet tager over.
Mocca er Christinas anden servicehund — Chili var
den fgrste, men for to ar siden matte hun aflives pga
gigt i bagbenene. Det var forfaerdeligt at miste sin
servicehund som man har haft s teet et forhold til i
mange ar.

Der er udover selve hjeelpen ved en servicehunde
mange andre fordele, som feks at komme ud og kon-
takten til andre bliver lettere og der er hurtigere er
kontakt.

Servicehunde er labrador eller golden retriever fordi
de er jagt hunde og vant til at hente og bringe.
Samtidig er det madglade hunde som vil ggre meget
for en godbid.

Kriterierne for at fa en servicehund er at du har en
funktionsnedsaettelse, det er STH der godkender an-
sggerne. Foreningen fungerer via sponsorater og lig-
nende. For at f& en hund skal man tegne et livsstils
medlemskab for 2500,00 kr.

Nar man er godkendt til at fa en skal man pa 14 dages
teamtreening. Hvor man skal leere at sige kommando-
erne pa en made som hundene er opdraget til og vant
til. | den anden uge far de lov at forsgge sig med de
rigtige servicehunde og det match afprgves i lgbet af
den uge.

Lige nu er der 40 servicehunde team med udplacere-
de hunde, samt 11 hunde i specialtraening og 7 hvalpe
hos hvalpeveerter. Ventetiden er ca. 2 ar.

Efter en maned med hunden hjemme vender man til-
bage til en test — hvor hunden skal kunne flere forskel-
lige handlinger. Denne test SKAL man besta, man
vurderes af en censor. Mocca er sponsoreret af PFA
og pa gradueringsdag megder de op og overleverer
hunden til deres kommende ejer.


http://www.altomkost.dk/
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Hvis der sker Christina noget er Mocca STH forenin-
gens hund og skal tilbageleveres til foreningen.

Hundene og brugerne sammenseettes ud fra tempera-
ment og ikke ud fra brugernes gnske om type af hund.
Farste prioritet er altid, at STH finder det bedste
Match.

STH prever pa at fa servicehunde godkendt som et
hjeelpemiddel pa lige fod med farerhunde, der ansg-
ges og bevilliges som et hjaelpemiddel.

Den farste hund i DK er til dato nu efter en ankesag
blevet bevilliget som et hjeelpemiddel — STH haber pa
flere.

STH bestar af folk der arbejder meget for at der kan
udplaceres sa mange hunde som muligt.

Referat: Generalforsamling, den 10. maj 2015

Referent: Kis Holm Laursen, khi@dfoi.dk

Dagsorden i henhold til foreningens vedteegter:

Pkt.1: Valg af dirigent og stemmeteellere

- Hans-Helge valgtes som ordstyrer og kunne
konstatere at generalforsamlingen var lovligt
indvarslet.

- Som stemmeteellere valgtes Morten Kirkebeek og
Diana Lind.

Pkt. 2: Beretning
- Formanden fremlagde en meget fyldestggrende
beretning for det forgangne ar.

- Beretningen blev godkendt af forsamlingen > Se
side 27. Kan ogsa leeses p& www.dfoi.dk

Pkt. 3: Regnskab

- Kasserer Jens Schultz fremlagde det af bestyrelsen
underskrevne og af revisor reviderede regnskab for
2014.

- Regnskabet blev efterfalgende godkendt af
generalforsamlingen. > Se side 32 op pa
hjemmesiden.

- Naeste ars kontingent blev vedtaget som usendret.

Pkt. 4. Indkomne forslag
- Der var ingen indkomne forslag.

Pkt. 5: Valg til bestyrelsen og suppleanter
- P& valg efter tur var: alle var villig til genvalg
e Karsten Jensen
e Kis Holm Laursen
e Preben W Nielsen
¢ Rune Bang Mogensen
- Da ingen andre opstillede til bestyrelsen, blev alle
genvalgt med applaus og uden afstemning.

- Valgt som suppleanter blev:
e Therese Hedal
e Christian Vestergaard

Pkt. 6: Eventuelt

- Christina Davidsen kunne tilbyde medlemskab af
STH (servicehunde) til en favorabel pris det ferste ar —
man kunne kontakte hende efterfglgende.

- Der var via Mogens en hilsen fra Marie Langbo og
Preben kunne hilse fra Alex.

- Der blev efterspurgt en liste over fysioterapeuter
med Ol erfaring. Kis oplyste hertil, det er bedre at
sporge pa DFOI's Facebook gruppe om hvem der evt.
har bgrn i behandling.

- Rune oplyste noget om Navigator projekt i Sjeeldne
Diagnoser, som man kunne f& mere info om ved at
henvende sig til ham.

- Der var en tak til Patrick for at have arrangeret et
godt arskursus.

- Det blev oplyst, at et evt. voksenkursus til efteraret
afhang af om foreningen modtog penge (ca. august).
Trinity er forhdndsbooket til den 20.- 22. november.

Dirigenten kunne hermed lukke generalforsamlingen
med en tak for god ro og orden og med ordene; det
vist var den hurtigst overstdede generalforsamling?

Efter arets generalforsamling og abningen af
Bridgewalking pa den gamle lillebaeltsbro, kom
Kronprinsesse Mary en tur forbi Trinity og hilste
pa foreningens bgrn og unge (se naeste side).
Redaktionen fik dog fornemmelsen af, at nogle
voksne var mindst lige sa meget oppe og kare
som bgrnene. Billeder er taget, af bl.a. Berit, Kis,
Rune, Christina og Susanne - nogle med mobil,
derfor den lidt ringe kvalitet.


http://www.dfoi.dk/
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Arsberetning for 2014

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk
10. maj 2015

Det sveere ved denne her dag, det er samtidig lethe-
den. Ikke en jeg-tager-let-pa-tilveerelsen-agtig-made,
men dén made hvorpa dagen ogsa bare er "let”.
Selvmodsigende sludder og vrgvl teenker du nok, men
nar jeg har gennemgaet min formandsberetning med
dig, har du maske en lille forstaelse for min tanke-
gang. For lige sa let det er at fortaelle om DFOI’s
seneste ar — lige sa sveert er det. For hvorind i H....
skal jeg begynde og hvor skal jeg slutte?

Ja, de fleste gode historier tager sit udgangs-

punkt i begyndelsen, men jeg tror nu alligevel jeg vil
vove at begynde ved slutningen. Begynde med "i
dag’... For, det er dejligt at veere tilbage igen, her i
Fredericia, hvor vi jo efterhanden har veeret mange
gange — senest i 2013. Og selvom der ogsa er dejligt
gst for Valby Bakke er matriklen her ”jo ikke sa ringe”
selvom vejen hertil til tider har syntes ekstra lang. Vi
har jo taget elektronisk tilmelding i brug — med deraf
falgende udfordringer for vores medlemmer, men sa
sandelig ogsa for os, der har arbejdet med det...

Aret var knapt begyndt far, vores kasserer, Jens
Schultz, ringede til mig og sagde, at han godt ville
have mig med til et regnskabsseminar i Vejle om fa
dage. Selvom jeg fik nok af at lave regnskaber pa
Handelsgymnasiet i Skjern tilbage i de glade 80’ere,
teenkte jeg, at det kunne der jo ikke ske noget ved.
Et seminar var det nu langt fra, men pyt veere
med det. Vi kom hjem med noget at teenke over for vi
blev praesenteret for nogle lgsninger, der skulle ggre
livet lettere for nogle af os i bestyrelsen — i hvert fald
nar vi snakker regnskab, medlemskartoteker, adres-

27

selister, tilmeldinger af arrangementer. Sammen med
en enig bestyrelse valgte vi at skifte regnskabsproce-
dure samt leverandgr af hjemmeside. Og det er sa her
jeg, i min formandsberetning, vil ggre en ret lang hi-
storie ultra kort ved at citere medstifteren af Intel, Gor-
don E. Moores Lov ved at sige: "Hvis noget kan ga
galt sa gar det galt”.

Vi fgler vi er kommet i hus og vi planlaegger
nogle enkelte forbedringer sa iseer Patrick Lykke-
gaards arbejde med logistikken, gar det lettere for
vores medlemmer at bestille eksempelvis arskurser.
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Winkas-systemet er endt med, at Jens Schultz laver
regnskaber meget lettere end tidligere og hans arbej-
de bliver fremover lettere at lgse — og aflgse.
Medlemskartoteket passer nu sig meget sig selv — og

359 medlemmer heraf....

80 stgttemedlemmer

21 mellem 18-25 &r, heraf 4 der ikke har Ol
121 med Ol

89 personer over 18 med Ol

Det er en stigning pa ca. 50 personer. Halvdelen af
stigningen skyldes, at vi nu formentlig har faet alle
barn registreret i systemet. Den meget lille kontin-
gentforhgjelse, generalforsamlingen har indfart, har
kun medfart én prisklage. | forbindelse med kontin-
gentopkraevning og de udfordringer vi har haft i slip-
strgmmen af Winkas, Nets, PBS osv. har knap ti
medlemmer valgt, at sige, at de ville treekke deres
stotte. Men.. til gengeeld oplevede vi, at vi fik nye
medlemmer ind, der har tilmeldt sig via vores nye
hjemmeside. Tak for det.

Jeg kan kun veere glad for den stgtte vi har modtaget
0g 0gs3, at prisstigningerne ikke har medfart anker.
For som det ser ud har foreningen veeret under gko-
nomisk pres, det sidste ar. Vi modtager faerre og feerre
offentlige midler, og de midler vi modtager stilles der
skrappere og skrappere krav til. Ja faktisk vil jeg ga sa
langt som til at sige, at Staten pa visse punkter stiller
ganske horrible dokumentationskrav til os. Bare spgrg
kassereren.

2-2015

Patrick og jeg bgjer sommetider kodegeneratoren i sy-
stemet og fremtryller nye oplysninger. Eksempelvis
kan jeg forteelle at vi har:

(WIRKAS ass

Og med det ggede pres opstar der et hul. Et gkono-
misk hul... Heldigvis ser det ud til vi har fundet en af-
lgser for Niels Christian Nielsen, der er vores penge-
skaffer pa offentlige midler. Men vi mangler i dén grad
en pengeskaffer — fundraiser om man vil — nar det
drejer sig om private midler, det veere sig private fon-
de eller ganske almindelige private donationer til
Patrick Lykkegards indsamlingsbgsse. Det er en ngd-
vendighed hvis vi skal ggre os nogenlunde hab om at
fastholde vores aktivitetsniveau.

Vinteren bgd ogsa pa en raekke telefonmader for mig.
Jeg har nemlig sagt ja til deltage i et nyt europaeisk
privatorgan kaldet Care 4 Brittle Bones (C4BB), hvis
formal er at indsamle gkonomiske midler og uddele
dem til forskning inden for Ol. Organisationen drives
frivilligt og med udgangspunkt i Nederlandene og
bestar af to grene. Et Medical Board og et Advisory
Board.

Det er temmelig mange penge vi forvalter. Ikke
mindst derfor var det ogsa gleedeligt, at danske Jannie
Dahl Halds fortseettende forskningsprojekt fik topka-
rakter fra begge boards — og dermed gkonomisk stgt-
te. Et forskningsprojekt, hvor der jo deltager flere per-
soner fra DFOI.

Arbejdet i C4BB har staet lidt stille, men i skri-
vende stund er der dukket nye arbejdsopgaver op.

Vedr. dansk forskning afholder vi stadig, i teet samar-
bejde med Arhus og Odense, sékaldt klinikermgder,
hvor vi mgdes og drafter forskellige emner. Det var
under et lille formgde, at specialsygeplejerske, Lone
Thorsted, fortalte mig om, at dele af vores bog Brud-
sikkert Livsmod nu indgar som fast pensummateriale
for sygeplejeeleverne pa Endokrinologisk Afdeling pa
Aarhus Universitetshospital. Se det er da noget vi kan
veere stolte af. Godt at Berit Landbo fik idéen om at vi
skulle lave en bog.

Repraesentantskabsmgader i Sjeeldne Diagnoser er det
ogsa blevet til, hvor jeg blandt andet selv blev stillet
den opgave at lede en workshop om dét at udgive
foreningsblade- og materiale ligesom jeg har afholdt
kursus i brugen af sociale medier.

Men arbejdet i Sjeeldne Diagnosers regi har de
senere ar budt pa arbejdet med den Nationale Hand-
lingsplan for sjeeldne sygdomme. Et arbejde der nu er
gaet over i en ny vaesentlig anderledes fase. Og hel-
digvis da for det. For ndr man opdager man i skrift og
tale komplet updagtet benytter szetninger, fraser og
terme som "multidisciplineer diagnostik og behandling”
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ma det veere et signal om at man bgr lande i den jy-
ske muld igen. Jeg er rimelig sikker pd at Kis Holm
Laursen, Jens Schultz og Birthe Byskov Holm nikker
genkendende til dette. Ja, ok — maske synes Birthe
ikke s& godt om jysk muld.

Pa et af vores mgder i Sjeeldne Diagnosers repraesen-
tantskab var jeg sa letsindig, at patage mig hvervet
som SD'’s repraesentant i Odontologisk Landsdels- og
Videncentre. Men med tanke pa at personer med Ol
ofte ogsa beerer en tandsygdom giver det jo meget
mening, at deltage i disse arlige mader.

Arskurset i Sydhavnen — ja, det synes jeg var et hit.
Stedet efterlader plads til forbedringer, men vi sa da
mange mennesker, nu vi var pa den anden side af
den dersens Valby Bakke. Ja faktisk sa vi endda to
nye ansigter. Og velkommen til jer.

Atter blev Solskinsgen velbesggt da Hasle Feriepark
pa Bornholm endnu en gang dannede rammen om vo-
res eftertragtede sommerlejr. Selv var jeg ikke med,
selvom jeg havde truet med at skulle afsted. Det er jo
trods alt ikke hver dag man har mulighed for at kom-
me til det gstligste Danmark. Men jeg havde helt an-
dre planer. Kalenderen blev ryddet og jeg vinkede far-
vel til Bork Havn Musikfestival, Stauning Jazz Festi-
val samt Smuk Fest i Skanderborg og indkasserede
en gang skeeld ud fordi jeg ikke var hjemme p& min
mors fgdselsdag.

Nune
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Kursen blev sat — Next stop Indianapolis,
Indiana, USA.

Ved et mgde med den norske forenings formand,
Ingunn Westerheim, blev jeg meget inspireret af hvad
den amerikanske medlemsforening arbejder med, nar

-
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de afholder &rsmgder. Sa jeg drog igen en tur til lan-
det med Milk & Honey. Og sikke da en tur.

Det, at besgge en kongres med 650 andre
mennesker, der er i samme bad som én selv var no-
get af en oplevelse og til tider neesten ganske over-
veeldende. Det var meget interessant at mgde det
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amerikanske sekretariat som jeg kun kender fra min
e-mail-korrespondance. Det var ogsa meget interes-
sant, at mgde mange af de sakaldt kendte personer
med Ol. Ja, den amerikanske forening er s stor, at
den har sine egne kendisser. Jeg var nok ogsa lidt
interessant i deres gjne som ham der europeeeren,
der havde flgjet flere tusinde miles fra et land, der
hedder Kgbenhavn og en by der hedder Danmark.
Geografi har aldrig veeret amerikanernes steerke side
sa jeg leerte hurtigt at undlade at forteelle jeg var flgjet
fra noget, der hedder Hamburg in Germany.

Under et mgde med blandt andet den ameri-
kanske direktgr, Tracy Hart, lad der noget sjovt om

‘
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Og jeg var ikke den eneste, der var en tur i Guds eget
land. Ph.d. studerende Jannie Dahl Hald og hendes
chef, professor Bente Langdal, der jo begge er venner
af foreningen, skulle til Delaware og praesentere resul-
tatet af dén forskning som DFOI's medlemmer blandt
andet har bidraget med.

Men Jannie og Bente var bestemt ikke alene.
Den kommende Arhus-forsker i Ol, Janne Plesner, var
ogsa med ligesom ph.d. studerende Lars Folkestad
var.
Desveerre var vi ikke selv i stand til at sende en dele-
geret, men specialsygeplejerske Lone Thorsted, Ar-
hus, tog i mod vores opfordring og rejste til Scientific
World Congress for at bringe sidste nye forsknings-
resultater til Danmark. Sidst men ikke mindst var
tandleege og professor Hans Jgrgen Gjgrup og pro-
fessor Dorthe Haubaek ogsa med til s&kaldt verdens-
kongres. Og de sidste tre personers rejse har DFOI
helt eller delvist betalt. Bestyrelsen fandt det seerdeles
vigtigt med god repreesentation ved konferencen. Og
tro mig... det er i den grad blev lagt meerke til at lille
Danmark, der kun har 300 personer med Ol, har vee-
ret sa talstaerkt repreesenteret. Og det er ogsa blevet

Ol-Magasinet, som de kaldte for en bog. Den ameri-
kanske ledelse elsker nemlig Prebens store arbejde.
Ja de forstéar ikke en klap af hvad der star, men som
Tracy sagde: It always has so many cool photos.

Det var ikke bare gode oplevelser og gode ven-
skaber jeg bragte med mig hjem. Nej, det var sa san-
delig ogsa vigtig og brugbar viden og information som

jeg har faet kanaliseret ud til de rette personer.

oy
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Fra Indianapolis, Indiana, gik turen i bus videre
til USA's tredjestarste by, Chicago, lllinois, og derefter
med fly til Washington D.C. og afsluttedes med tog-
rejse til New York City inden turen efter 30 dage atter
gik mod det vestjyske.
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bemeerket at DFOI har investeret i leegerne. En inve-
stering vi pa ingen mader skal undervurdere.

Og ja — nu hvor vi er ved forskningen skal jeg
da skynde mig at sige, at et nyt forskningsprojekt
snart bliver sat i vaerk fra Odense, hvor hospitalet p&
Fyn, vil supplere med ny viden, der ligger i paen for-
leengelse af nordmaendenes store undersggelse af
dagligdagen for personer med Ol.

Ol Norden har holdt mgder. Senest i Kgbenhavn, hvor
vores egen Preben Werner Nielsen har sagt farvel til
dette arbejde. Nyt ungt blod er kart i stilling med Mads
Haldrup og Rune Bang Mogensen, der repraesenterer
os i OIFE.

Nar jeg kigger i min scrapbog over hvad der har veeret
af omtaler vedr. Ol i 2014 er det intet mindre end im-
ponerende, hvor meget der har veeret fokus pa dét at
have en medfagdt knoglesygdom. Ikke mindst de to tv-
darlings Christina Davidsen og Marie Holm Laursen
har faet sat visuelt fokus pa sygdommen. Christina er
snart pa vej til Bornholm og mon ikke der bliver lidt tv-



Ol-Magasinet 2-2015

tid igen? Marie vil i hvert fald genoptreede pé tv, da
hun har sagt ja til endnu en TV 2-udsendelse.

Det er naturligvis ikke kun i tv Ol er blevet
naevnt, men de gvrige artikler er nok for omfattende at
komme ind pa i dag.

Efteraret 2014 stod igen i familiernes tegn da barn,
foraeldre og bedsteforzeldre tog til Vildbjerg pa famili-
ekursus. Et ganske stort arrangement som igen var
godt besggt og som efter sigende gav et stort udbytte
for de mange deltagere Kis Holm Laursen og Berit
Landbo bgd velkommen til.

Selvom arrangementet i &r var lidt atypisk var DFOI
alligevel ganske talsteerkt mgdt frem da vores para-
plyorganisation Sjeeldne Diagnoser afholdte den tra-
ditionsrige Sjeeldne Dagen. Det siges dagen var rigtig
hyggelig og godt for sjeelen — trods den maske korte
distancetur. S& kort at nogle her fra salen praler med
at have taget lgbeturen to gange. Jgrgen Leth ville
maske have sagt: Christina Davidsen og Mocca har
gode ben i dag.

Som det maske nok er vores Facebook-brugere be-
kendt, har vi veeret i dialog med Radiografradet. Dia-
logen fortseetter ufortrgdent. Forbundet er lille, men
alligevel med nogle af de vigtigste i personer i dansk
sygehusbehandling, eftersom 80 pct. af alle hospi-
talsindleeggelser involverer et mgde med en person,
der er medlem af Radiografradet. Det betyder ogsa at
arbejdet er lidt langstrakt. Det ggr det jo heller ikke
"bedre”, at Radet konstant lgfter opgaven op pa en
hgjere barre. Og det kan vi jo ikke veere kede af. Nar
arbejdet slutter vil det veere med en leengere tema-
artikelserie, hvor man inddrager personer med Ol
samtidig med, at medlemmernes faglige kompetencer

kan lgftes sa personer med brud gerne skulle fale sig i
tryggere rammer i rgntgenstuen.

Vi har for nogen tid siden indfart en ny struktur for vo-
res foreningsvejledere som vi ogsa har holdt et kursus
for. Vi har mange foreningsvejledere, men koordine-
ringsarbejdet med at rade og vejlede sker af Karina
Silas Jensen, Kis Holm Laursen og Rune Bang Mo-
gensen. Radgivningsdelen i vores forening er ikke
blevet mindre med kommunalreformen, sygehus-
struktur, gkonomisk krise samt politiske vinde. Nej,
vejlederne er der arbejde nok til.

Jeg synes mine formandsberetninger bliver leengere
og leengere for hvert &r der gar, og i ar havde jeg
ellers lovet mig selv, at mit manus skulle begraense
sig til to sider. Man skulle ikke tro jeg har en halv-
braekket arm. Men altsa pa den anden side.... Jeg er
sgu lidt stolt af at veere en del dette her arbejde vi la-
ver. At sta i spidsen for en organisation, der i den grad
kan lgfte s mange opgaver for sd mange mennesker
ger mig glad. Vores aktivitetsniveau har jo naermest
aldrig veeret starre. Men jeg er ogsa glad fordi jeg ved
at vores hjeelp-til-selvhjeelp virker og fordi vi jo alle
mere eller mindre — pa trods — helst ikke vil undveere
Ol-familien.

Og dermed blev den lette opgave med at
komme rundt om de til tider sveere ting slut. Og hvad
siger man sa? Maske snip snap snude......

Nl o5

Karsten Jensen

QO

)

Ordsprog: Vin og venskab smager godt, nar de er blevet gamle!
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Dansk
DEN UAFHENGIGE REVISORS PATEGNING PA ARSREGNSKABET Revision

TIL BESTYRELSEN | DANSK FORENING FOR OSTEOGENESIS IMPERFECTA

Vi har revideret Arsregnskabet for Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta for regnskabsaret 1. januar - 31. de-
cember 2014, der omfatter resultatopgarelse og balance. Arsregnskabet afl=gges efter g=ldende krav til regnskabsaf-
leeppelse ifglge dansk lovgivning og retningslinierne fra puljekontoret ved Sundhedsstyrelsen.

LEDELSENS ANSVAR FOR ARSREGNSKABET

Ledelsen har ansvaret for at udarbejdelsen af et drsregnskab, der giver et retvisende billede | overensstemmelse med
geldende krav til regnskabsafizggelse ifolge dansk lovgivning og retningslinierne fra puljekentoret ved Sundhedssty-
relsen, Ledelsen har endvidere ansvaret for den interne kontrol, som ledelsen anser ngdvendig for at udarbejde et
Arsregnskab uden vasentlig fejlinformation, uanset om denne skyldes besvigelser eller fejl.

REVISORS ANSVAR

Vores ansvar er at udtrykke en konklusion om arsregnskabet pa grundlag af vor revision. Vi har udfert vor revision |
overensstemmelse med internationale standarder om revision og yderligere krav ifglge dansk revisorlovgivning. Dette
kraever, at vi overholder etiske krav samt planl=gger og udfprer revisionen for at opna hej grad af sikkerhed for, at
arsregnskabet er uden vaesentlig fejlinformation.

Em revision omfatter udferelse af revisionshandlinger for at opnd revisionsbevis for belgh og oplysninger | drsregnska-
bet. De valgte revisionshandlinger afhanger af revisors vurdering, herunder vurderingen af risici for vasentlig fejlin-
formation i drsregnskabet, uanset om denne skyldes besvigelser eller fejl. Ved risikovurderingen overvejer ravisor in-
terne kontroller, der er relevante for foreningens udarbejdelse af et drsregnskab, der giver et retvisende billede. For-
mdlet hermed er at udforme revisionshandlinger, der er passende efter omst®Endighederne, men ikke at udtrykke en
konklusion om effektiviteten af foreningens interne kontrol. En revision omfatter endvidere vurdering af, om ledelsens
valg af regnskabspraksis er passende, om ledelsens regnskabsmaessige skpn er rimelige samt den samlede praesentati-
on af arsregnskabet.

Det er vor opfattelse, at det opniede revisionsbevis er tilstraekkeligt og egnet som grundlag for vor konklusion,
Revisionen har ikke glvet anledning til forbeheld,

KONEKLUSION

Det er vares opfattelse, at Arsregnskabet giver et retvisende billede af foreningens aktiver, passiver og finansielle stil-
ling pr. 31. december 2014 samt af resultatet af foreningens aktiviteter for regnskabsaret 1. januar - 31, december
2014 | overensstermmelse med geldende krav til regnskabsafizgeelse ifplge dansk lovgivning og retningslinierne fra
puljekontoret ved Sundhedsstyrelsen,

SUPPLERENDE OPLYSNING VEDR@RENDE FORSTAELSE AF REVISIONEN

Arsrapporten Indeholder aktivitetesbudgetter for 2014, Disse sammenligningstal har, som det ogsa fremgar af ars-
regnskabet, ikke vieret underlagt revision.

Randers, den 15. april 2015
Dansk Revision Randers
Godkendt Rgvisions partnerselskab
T
E Br

Sta et revisor
# an dade piadeal médhar ol
BAKER TILLY
IMTERMATIONAL
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DFOI regnskab 2014

Efter revisors pategning af 15. april og den samlede bestyrelses underskrift, er regnskabet den
10. maj 2015 taget til efterretning af generalforsamlingen.

Status og balance pr. 31. december

2013 2014

Dan konto Kronjylland 19.053 14.653
Kronekonto Kronjylland 370.386 115.876
Forening Kronjylland 41 41
Sydbank kontingenter NETS 7.273 5.800
Giro Danske Bank Landsindsamling 30.892 20.034
Sydbank aftalekonto 200.000 100.000
Likvide midler . 627.645

Driftstilskud Tips og Lotto 2014 163.715

2,299

Inventar
Ikke likvide aktiver

Skyldige belab

Revision 6.250 6.250
Skyldig blad udgifter 13.585
Handicappuljen: Ikke forbrugt 2011* 55.443 -
Aktivitetspulje: Ikke forbrugt 2010 ** 7.366

lalt - 69.059

Egenkapital

Pr. 1, jan, 616.678 563.385

Arets resultat -53.293 -216.245

Overfort ikke forbrugt 2011 jvf brev 55.443

Pr. 31. december | 563.385 | 402!
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Indteegtssiden

Ingtagter

2013 2014
Kontingenter 35.000 57.025
Gaver og landsindsamling 8.113 9.071
Sum 43.113 66.096
Egenbetalinger ved aktiviteter 61.600 94.550
Annoncesalg 8.000
PR og Bogsalg 300
Sum 69.600 94.850
Renteindtzgter 6.910 2.623
"Egne indtagter" 119623  163.569
Tilskud
Aktivitetstilskud 2013 - 2014 100.000 140.000
Overfart aktivitetstilskud 2012 - 2013 - .
Driftstilskud Tips og Lotto 2014 180.702 163.715
Handicappulje 2014 205.893 209.044
Bladpuljen 1
Tilskud i alt | 486.767 |
Indtagterialt

DEADLINE

for naeste nummer af Ol-Magasinet
er den 15. september 2015




Udgiftssiden

Udgifter

Aktivitater 2013 2014
Arskursus 271.011 237.018
Sommerlejr 115.573 231.099
Kursus Aktivt Barneliv 84331 117.295
Ungdomsaktiviteter 11.000 6.800
Rehabmesse 4.666
Konferencer . 64.068
Kursus for vejledere 27.215

BWLTY 523670
BRI D TR ™ (B T - 2 4 A
Ol magasinet 26.885 29.071
Ol magasinet porto 15.459 15.527
Pjecer 1113
IT + NETS etablering 5.650 40.226
PRI alt | 85937
Medeudgifter og forplejning 28.082 12.246
Sjeldne sygdomme moder m.v. 3.881
Repraesentantskabsmoder 6.651
Korsel 28.848 22.874
Porto 926 577
Kontorhold og administration 8.211 9.714
Winkas og Nets 6.669
Telefon 4.500 3.304
Foreningsvejledning 1.287 1.103
Kontingenter 8.555
Forsikring + gebyr 2.981 4058 79632
Tilbagebetaling af bladtilskud tidl. Ar 2.166 2.125
Revision 2014 11.019 6.781
overfort til deekning fra 2013 11.019 6.781
Afskrivninger pd inventar 2.500
Akt. Pulje tilbagebetaling 27436
Resultat for ikke forbrugte midler

Det fulde og mere fyldestgarende driftsregnskab kan man finde pa foreningens
hjemmeside www.dfoi.dk og vil her kunne downloades som PDF.
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Hvornar og hvor var det nu det lige var?

| fors@g pa at opdatere stederne foreningen gennem arene har afholdt medlemsarrangementer gnskes der hjzelp.
Sa hvis nogen kan levere manglende og supplerende oplysninger, kan man sende disse til pwn@dfoi.dk

Arskursus & Generalforsamling Familiekursus
1982 | Solbakken, Hgjbjerg, (DFOI’s stiftelse) 1990 | Mullerup Strand, Slagelse
1983 | Vandrerhjemmet Moltke, Helsingar 1993 | Pindstrup Centret, Ryumgaard
1984 | Midtfyns Fritids Center, Ringe 1998 | Pindstrup Centret, Ryumgaard
1985 | Unge Hjems Hgjskole, Hgjbjerg 2001 | Pindstrup Centret, Ryumgaard
1986 | LO-Skolen, Gl. Hellebaek, Helsingar 2002 | Pindstrup Centret, Ryumgaard
1987 | Midtfyns Fritids Center, Ringe 2004 | Pindstrup Centret, Ryumgaard
1988 | Vingsted Centret, Bredsten 2006 | Pindstrup Centret, Ryumgaard
1989 | LO-skolen, Gl. Hellebaek, Helsingar 2008 | Pindstrup Centret, Ryumgaard
1990 | Sct. Knudsborg, Breenderup 2010 | Pindstrup Centret, Ryumgaard
1991 | Pindstrup Centret, Ryumgaard 2012 | Vildbjerg Sport- og Kulturcenter
1992 | Karlslunde Ferie Center, Karlslunde 2014 | Vildbjerg Sport- og Kulturcenter
1993 | Sct. Knudsborg, Breenderup
1994 | Sghgjlandet, Gjern Andre kurser
1995 | Danhostel, Kalundborg
1996 | Sct. Knudsborg, Braenderup 1998 | Karestolskursus: Fuglsangcentret
1997 | Interscan Hotel, Sgnderborg 2008 | Hjeelperkursus: Fuglsangcentret
1998 | Danhostel, Kalundborg 2014 | Vejlederkursus: Fjelsted Skov Kro, Ejby
1999 | Fuglsangcentret, Fredericia
2000 | Swhgjlandet, Gjern Aktivitets-weekend for bgrn
2001 | Sct. Helene, Tisvildeleje
2002 | Nyborg Strand, Nyborg 2006 Kattegatcentret, Grena
2003 | Dronningens Ferieby, Grend 2007 | Helle Hallerne, Arre
2004 | Sct. Helene, Tisvildeleje 2009 | Kattegatcentret, Grena
2005 Middelfart Kursus Center 2011 Ree Park, Safaripark Ebeltoft
2006 | Dronningens Ferieby, Grena
2007 | Hotel Frederik II., Slagelse Ungdoms-weekend
2008 | Hotel Faaborg Fjord, Faaborg i
2009 | Trinity Hotel & Konferencecenter, Fredericia 2008 | Pindstrup Centret, Ryumgaard
2010 | Kobzek Strand Konferencecenter, Skeelskar )
2011 | Trinity Hotel & Konferencecenter, Fredericia Sommerlejr
2013 | Trinity Hotel & Konferencecenter, Fredericia _ _ _
2014 | Hotel Scandic Sydhavnen, Kgbenhavn 1995 | Dronningens Ferieby, Grena
2015 | Trinity Hotel & Konferencecenter, Fredericia 1997 | /blehaven, Allinge _

2000 | Dronningens Ferieby, Grena
2003 | Ablehaven, Allinge

Voksenkursus 2004 | Marielyst Ferie Center, Falster
1993 | Sghgjlandet, Gjern 2005 | Vigsg Bugt Ferie Center, Hanstholm
1995 | Sct. Knudsborg, Braenderup 2006 | Marielyst Ferie Center, Falster
1997 | Givskud Vandrehjem, Givskud 2007 | Seeby Sgbad og Feriecenter, Seeby
1999 | Ribe Vandrehjem, Ribe 2008 | Marielyst Ferie Center, Falster
2000 | Fuglsangcentret, Fredericia 2009 | Hasle Feriepark, Bornholm _
2001 | Korsgr Vandrehjem, Korsar 2009 | Groto, Bilfri @ i Goteborgs Skeergard
2003 | Fuglsangcentret, Fredericia 2010 | Vigsg Bugt Ferie Center, Hanstholm
2005 | Fuglsangcentret, Fredericia 2011 | Musholm Bugt Ferie Center, Korsgr
2007 | Kobaek Strand Konferencecenter, Skaelsker 2012 | Skeerbaek Ferieby, Skeerbaek
2009 | Fuglsangcentret, Fredericia 2013 | Musholm Bugt Ferie Center, Korsgr
2011 | Trinity Hotel & Konferencecenter, Fredericia 2014 | Hasle Feriepark, Bornholm
2013 | Hotel Scandic Sydhavnen, Kgbenhavn 2015 | Skeerbzek Ferieby, Skeerbaek
2015 | Trinity Hotel & Konferencecenter, Fredericia

Vinterlejr

1996 | Haraldvangen (Rgde Kors) 1 time fra Oslo
1997 | Haraldvangen
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Sjeeldne Diagnosers protektor HKH

Kronprinsesse Mary kom pa besgg

Anledningen var en Klovneudstilling og Sjeeldne-dagen,
som hvert ar falder pa den sidste dag i februar.

Kronprinsessen var med til at markere Sjeeldne-dagen
ved at se udstillingen af Klovnetegninger i Handicap-
organisationernes Hus. Klovnetegningerne er fra en
tegnekonkurrence, som PND-foreningen igangsatte
pa landets barneafdelinger i 2014. Vindertegningen er
trykt pa T-shirt og pengene fra salget gar ubeskaret til
Danske Hospitalsklovne.

Det var fgrste gang, Kronprinsessen besggte Handi-
caporganisationernes Hus. Formanden for Danske
Handicaporganisationer Thorkild Olesen gav Kron-
prinsessen en rundtur i Huset, og turen gik bl.a. til de
andre foreninger, som Kronprinsessen er protektor
for.

Oplagt Kronprinsesse snakkede interesseret med
bade barn og hospitalsklovn

Rundturen sluttede i Atriumgarden, hvor formand for
PND-foreningen og tegnekonkurrencens projektleder,
Annika Rovsing, bgd Kronprinsessen velkommen til
udstillingen. Formand for Sjeeldne Diagnoser, Birthe
Byskov Holm, introducerede til Sjaeldne-dagen.

1Ny

wosritik 3

Herefter kiggede Kronprinsessen pa tegningerne sam-
men med en flok glade bgrn, som alle har ét tilfeelles —
at veere sjeeldne. Hospitalsklovnen Ludo var ogsa til
stede, og hun spredte smil med saebebobler og skare
indfald.



http://sjaeldnediagnoser.dk/wp-content/uploads/2015/03/Mayr_T-shirt.jpg
http://sjaeldnediagnoser.dk/wp-content/uploads/2015/03/Mayr_T-shirt.jpg
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EUROPLAN-konference vel gennemfgart

Den 23. januar 2015 blev afholdt dansk EUROPLAN-konference om den nationale strategi
for sjeeldne sygdomme. Programmet var omfattende, talerne mange og udbyttet stort.

EUROPLAN-konferencen havde ca. 150 deltagere
med forskellige vinkler pa sjeeldne sygdomme og han-
dicap: Patientrepreesentanter, laeger, forskere, social-
radgivere, peedagoger, terapeuter, medicinalindustri,
politikere fra folketing og regioner samt myndigheds-
personer. Ogsa internationale repraesentanter fra
EUOPLAN-projektet og EURORDIS deltog.

Konferencen blev abnet af formanden for Danske Re-
gioner, Bent Hansen, der papegede behovet for at ta-
ge udgangspunkt i sjeeldne borgeres seerlige situation:
Stor kompleksitet i sygdomsbillede /stattebehov og
kun lidt viden om at leve med de sjaeldne tilstande.
Der skal gares en seerlig indsats for de sjeeldne, hvor
mange har behov for en indsats pa hgjt specialiseret
niveau.

Herefter preesenterede EUROPLAN-Advisor Lene
Jensen konferencens europaeiske baggrund og pa-
pegede behovet for europaeisk samarbejde pa sjeeld-
ne-omradet. Europa Kommissionens repraesentant i
Danmark, Laurs Narlund, bragte en hilsen til konfe-

rencen.

Adm. dir. Else Schmidt og direktgr Knud Aarup talte til
konferencen om hhv. Sundhedsstyrelsens og Social-
styrelsens rolle i implementering af strategien. Og
overlaege Marianne Jespersen fra Sundhedsstyrelsen
samt kontorchef Randi Lykou fra Socialstyrelsen rede-
gjorde for strategiens mange anbefalinger.

Workshops, debat og konkrete forslag

Dernaest var det tid til workshops med det formal at
udvikle konkrete forslag, der kan realisere strategiens
gode intentioner og mange anbefalinger. Seks work-
shops med i alt 28 spaendende oplaegsholdere og
mange flere deltagere diskuterede under ledelse af
seks “"chairs” alle strategiens emner, sdsom imple-
mentering, information, uddannelse, forskning, regi-
stre, behandling, diagnostik, screening, afprgvning og
ibrugtagen af medicin samt empowerment, social stgt-
te og koordination af indsatsen.

Konference blev afsluttet med et indleeg fra ledende
overleege Michael B. Petersen omhandlende nye di-
agnostiske muligheder samt tilbagemeldinger fra de
seks workshops.
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Sjeeldne Diagnosers formand Birthe Byskov Holm pé&-
pegede til afsked, at EUROPLAN-konferencen er et
afseet for det videre arbejde pa sjeeldne-omradet. De
gode anbefalinger og mange ideer bliver ikke til noget,
med mindre en reekke aktgrer tager konkret ansvar
herfor.

Laes mere om EUROPLAN og om konferencen og se
Konferencens powerpoint-praesentationer pa Sjeeldne
Diagnosers hjemmeside.

Der udarbejdes en rapport til EUROPLAN-projektet —
rapporten gares ogsa tilgeengelig her pa hjemmesiden.

Endvidere arbejder Sjaeldne Diagnoser pa at rejse
ressourcer til at lave en egentlig konference-rapport.

Rigtig god Sjeeldne-dag!

Sjeeldne-dagen 2015 er blevet markeret pa flere mader

Der ventes pa at deltagerne kommer hjem efter det
“store” Igb i Utterslev Mose.

Den sidste dag i februar var der Sjeeldne-dag — den
internationale opmeerksomhedsdag for patienter og
pargrende ramt af sjaeldne sygdomme og handicap.
Sjeeldne-dagen markeres over hele verden — i 2015
forventedes det at mere end 80 lande deltog under

det feelles slogan "Day by day — hand in hand”.

Sjeeldne-lgbet — DO:MORE GO:FOR - blev
et stort tillgbsstykke

X

| Danmark blev dagen markeret med et Sjeeldne-
dags-lgb, hvor alle kunne veere med. Det er fgrste
gang, der afholdes et sadant.

Neesten 300 deltagere var mgdt op for at lgbe den 3
km lange tur i Utterslev Mose. Sjeeldne Diagnosers
formand, Birthe Holm, abnede arrangementet med en
abningstale og herefter lad startskuddet. Nogen kom
rundt i lgbesko og andre i kgrestol. Dagen blev afslut-
tet med preemieoverraekkelser til de heldige vindere.

Christina og Mocca venter i spaending pa starten.


http://sjaeldnediagnoser.dk/wp-admin/post.php?post=1472&action=edit
http://sjaeldnediagnoser.dk/wp-admin/post.php?post=1472&action=edit
http://sjaeldnediagnoser.dk/wp-admin/post.php?post=1472&action=edit
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Hospitalsklovnene var ogsa med i mosen.

Deltagergebyret & 50 kr. som deltagerne betalte gar
ubeskaret til Sjeeldne Diagnosers markering af Store-
Sjeeldnedag i skudaret 2016, hvor Sjeeldne-dagen
falder pa den mest sjeeldne dato af alle: 29. februar.

Christina i fuld fart.

Det var Tony Goldmann fra Fabry-foreningen samt
Rexona og Genzyme, der med Sjaeldne Diagnoser
havde arrangeret lgbet — stor tak for indsatsen til alle
de involverede.

Puljemidler til speendende
Navigator-projekt

Sjeeldne Diagnoser har modtaget pulje-
midler fra Ministeriet for Sundhed og Fo-
rebyggelse til at uddanne Sjeeldne-navi-
gatorer, der skal stgtte sjeeldne familier
0g voksne med sjeelden sygdomme i at
handtere deres sygdomsforlgb.

Indsatsen i sundhedsvaesenet for mennesker med
sjeeldne, komplekse sygdomme haenger ikke altid
sammen. Det er dokumenteret pa flere mader — se-

nest i Sjaeldne Diagnosers kvalitative undersggelse
"Det er de steerke der overlever”.

At sikre en sammenhaengende indsats for sjeeldne
patienter er en offentlig opgave. Sjeeldne Diagnoser
bidrager gerne med viden om, hvad det vil sige at vee-
re sjeelden og hvilke konkrete udfordringer sjeeldne
borgere skal handtere. Den viden som de sjeeldne be-
sidder, og gerne deler med andre i samme situation er
det kit, som far hverdagen til at haenge sammen. Det
er derfor afggrende, at personen som hjeelper en sup-
portsggende familie eller en voksen med sjeaelden di-
agnose, ligger inde med erfaringsbaseret viden.

Foreningsvejlederne i Sjeeldne Diagnosers medlems-
foreninger yder allerede denne hjeelp til mange af de-
res medlemmer. Og det er denne indsats, som nu far
mulighed for at udvide og lgfte et niveau op med et
korps af 12-15 Sjeeldne-navigatorer — en slags Fore-
ningsvejledere+.

Navigatorerne skal ikke lgse opgaver, der bgr og skal
udfgres af fagprofessionelle sundhedspersoner.
Sjeeldne-navigatorene skal i stedet fokusere péa at ru-
ste sarbare sjeeldne patienter til at handle og handtere
livet med sjeelden sygdom ved at styrke og statte pati-
ent i mgdet og i samarbejdet med sundhedsvaesenet.

Sundhedsministeren anerkender behovet og udtaler i
en nyhed pa Ministeriet for Sundhed og Forebyggel-
ses hjemmeside at:

"Det kan vaere en stor psykisk belastning at have en
alvorlig sygdom, og hvis du er sarbar og ikke har no-
gen omkring dig til at hjeelpe dig igennem forlgbet, sa
er det ekstra hardt. Derfor er det sa vigtigt at kunne
tilbyde dem hjeelp til bade de fglelsesmaessige og
praktiske problemer’.

Sjeeldne-navigatorerne skal rekrutteres fra Sjeeldne
Diagnosers medlemsforeninger, deres respektive
foreningsvejledere og fra Sjeeldne-netvaerket.

Kroner 16.520

Sa meget blev der indsamlet i forbindelse
med Sjaeldne-lgbet DO:MORE GO:FOR
den 28. februar. Belgbet gar ubeskaret til
markeringen af Store-Sjeeldnedag i 2016.

Den sidste dag i februar er det Sjeeldne-dag — en in-
ternational opmaerksomhedsdag for patienter og pa-



Ol-Magasinet

rgrende ramt af sjeeldne sygdomme og handicap. |
Danmark blev dagen i &r markeret med Sjaeldne-lgbet
DO:MORE GO:FOR. Lgbet blev en stor succes.

Nzesten 300 deltagere mgdte op for at lgbe, ga eller
trille den 3 km lange tur i Utterslev Mose.

Der sas stor gleede uden lgbet.

De mange deltagere var dog ikke kun med til at skabe
opmaerksomhed om sjeeldne sygdomme — tilsammen
samlede de 16.520 kr. ind til Sjeeldne Diagnoser.

Belgbet gar ubeskaret til markering af Store-Sjaeldne-
dag i skudaret 2016, hvor Sjeeldne-dagen falder pa
den mest sjeeldne dato af alle: 29. februar.

En stor tak

Det var Tony Goldmann fra Fabry-foreningen samt
Rexona og Genzyme, der sammen med Sjeeldne
Diagnoser havde arrangeret lgbet, der blev afholdt for
farste gang — stor tak for indsatsen til alle involverede.

Sjeeldne-dagen blev markeret over hele verden og i
2015 deltog mere end 80 lande under det feelles slo-
gan "Day by day — hand in hand”.

Danske Patienter sgger aktive
patienter

Sjeeldne Diagnoser er medlem af Danske Patienter,
som vil etablere et korps af aktive patienter. Korpset
skal taler patienternes og de pargrendes sag, nar der
arbejdes med projekter og store beslutninger i sund-
hedsvaesenet. Formalet er at udvikle sundhedsvaese-
net til at imgdekomme de behov, som er vigtige for
patienter og pargrende.

Laes mere pa www.aktivpatient.dk

41
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Unge med handicap er en
ressource i det frivillige
arbejde

Sammenslutningen af Unge Med Handicap (SUMH)
saetter fokus pa& mangfoldighed blandt frivillige. De har
igangsat en kampagne, der fremhaever unge med
handicap som en ressource i det frivillige sociale ar-
bejde. | den forbindelse har SUMH udgivet en kort
film. Her forteeller unge frivillige om deres indsats og
hvad det frivillige engagement betyder for den, der far
hjeelp og ikke mindst for den, der hjeelper.

Se videoen her >>

Nar mor eller far bliver syg

Nar kritisk sygdom rammer familien, er det ikke kun et
vilkar for den syge forzelder og den eventuelle partner,
men i hgj grad ogsa for bgrnene. Derfor har Videns-
center for Patientstgtte udviklet en hjemmeside
malrettet de pargrende barn. Hiemmesiden taler i et
sprog, som bgrn kan genkende og forsta.
Hjemmesiden indeholder ogsa sektioner, der hen-
vender sig til foreeldre og sundhedspersonale.

Ny sggemaskine pa Sjeeldne
Diagnosers hjemmeside

Nu lancerer Sjeeldne Diagnoser en
sggemaskine, hvor man kan sgge pa en
diagnose og se, om der er en forening eller et
netveerk for netop den diagnose

Kontakt til andre i samme situation er et meget vae-
sentligt element nar hverdagen med sjeelden sygdom
og handicap skal handteres. Derfor skal det veere let-
tere at finde og komme i kontakt med andre med en
sjeelden lidelse inden pa livet.

For at lette sjeeldne borgeres vej til at finde hinanden,

lancerer Sjeeldne Diagnoser nu en sggemaskine, hvor
man ved at indtaste de farste bogstaver i sin diagnose
kan se, om der er en forening eller et netveerk for net-
op den givne diagnose.

¥4


http://www.danskepatienter.dk/
http://www.aktivpatient.dk/
http://sumh.dk/
http://www.frivillighed.dk/Webnodes/da/Web/Public/Nyheder/I+det+frivillige+arbejde+er+der+brug+for+alle+-+unge+%2882639%29
http://www.frivillighed.dk/Webnodes/da/Web/Public/Nyheder/I+det+frivillige+arbejde+er+der+brug+for+alle+-+unge+%2882639%29
http://www.frivillighed.dk/Webnodes/da/Web/Public/Nyheder/I+det+frivillige+arbejde+er+der+brug+for+alle+-+unge+%2882639%29
http://www.frivillighed.dk/Webnodes/da/Web/Public/Nyheder/I+det+frivillige+arbejde+er+der+brug+for+alle+-+unge+%2882639%29
http://nårmorellerfarbliversyg.dk/
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Forskere ggr overraskende opdagelse:
- Magnesium, ikke Calcium, er ngglen til sunde knogler.

Kilde: Sund-forskning.dk

Man siger, at ngglen til bedre knogleteethed og gene-
rel knoglesundhed er at spise og drikke masser af cal-
ciumrige fgdevarer, men holder denne teori egentlig i
praksis?

Ifglge en ny undersggelse fra Baylor College of Medi-
cine i Houston, USA kan magnesium, som er alminde-
ligt forekommende i sesamfrg, solsikkefrg, basilikum,
broccoli og spinat, veere den egentlige nggle til steer-
kere og sundere knogler.

Ser kritisk pa calcium

Flere undersggelser har knyttet forhgjede niveauer af
calcium, og iseer brugen af kalktilskud, sammen med
en starre risiko for hjerteanfald; isaer hos kvinder.

Calcium-kosttilskud er en darlig erstatning for kosten
calcium, siger National Osteoporosis Foundation. For
meget calcium fra kosttilskud er direkte relateret til ny-
resten og andre helbredsproblemer .

Calciumcarbonat findes i de fleste calciumtilskud og
ogsa i pasteuriseret meelk, og det er indiskutabel van-
skeligt for kroppen at absorbere uden et chelaterings-
middel som citronsyre.

En undersggelse fra 2007 viste, at calcium fra kilder i
kosten har mere gunstig virkning pa knoglesundhed
end calcium fra kosttilskud hos kvinder i overgangs-
alderen.

Magnesiumforskning

Dr. Steven Abrams var leder af undersggelsen pa
Baylor College of Medicine, som fokuserede pa ind-
tagelse og optagelse af magnesium i barndommen.
Hvad de fandt, var overraskende: Mens calciumindtag
og -optag ikke var betydeligt associeret med det sam-
lede knoglemineralindhold og knogledensitet, var
magnesiumindtag og -optag det klart.

“Magnesiumindtag gennem kost kan vaere en vigtig,
relativt ukendt, faktor i veekst af mineralindholdet i
knoglerne hos bgrn,” har forskerne afslgret.

“Masser af neeringsstoffer er afggrende for, at barn
har sunde knogler. En af disse synes at veere magne-
sium,” sagde Abrams. “Calcium er vigtigt, men, med
undtagelse af de bgrn og unge med meget lave ind-
tag, er det ikke vigtigere end magnesium.”

Hvad der bekymrede forskerne var, at mens calcium-
indtag for det meste er det noget af det eneste, der
bliver naevnt, hvis man skal have bedre knoglesund-
hed, gar andre relevante mineraler s&som magnesium
relativt ubemaerket hen. De foreslar, at foraeldre i szer-
deleshed skal sgrge for at deres bgrn far masser af
magnesium til sund knoglevaekst — men de vil ogsa

gerne se en stgrre bevidsthed om den rolle, magnesi-
um spiller i knoglesundhed generelt.

Ifglge en rapport af Dr. Kathryn M. Ryder og kolleger
fra University of Memphis, Tennessee er magnesium-
indtag ikke kun vigtigt for bgrn — de eeldre, som har en
@get risiko for knoglebrud, bgr ogsa fa masser af
magnesium.

Magnesium som kosttilskud

Historisk set synes det ideelle forhold af calcium og
magnesium i kosten at veere et 1: 1-forhold. Selv et
forhold pa 2:1 er tilstreekkeligt; Men i nutidens kost er
calcium og magnesiumforholdet teettere pa 10:1 — det
er ti gange mere calcium end magnesium!

Der er mange magnesium-rige fgdevarer; Cacao, frg,
ngdder af enhver art, og grenne bladgrgntsager er of-
te fulde af magnesium. Epsom salt, som er lavet af
magnesiumsulfat, kan ogsa tilsaettes til et varmt bad
og absorberes gennem huden.

Selv om det er bedst at fa din magnesium naturligt,
mangler de fleste mennesker dette mineral, og kan
derfor ogsa overveje at tage magnesium kosttilskud.
Den anbefalede daglige tilfgrsel af magnesium er 350-
400 mg per dag — og de fleste magnesiumkapsler in-
deholder mellem 250 og 500 mg magnesium, og kan
tages med maltider eller pa tom mave.

Maling af niveauerne af magnesium i kroppen kan
veere vanskelig — kun en lille brgkdel af kroppens
magnesium er gemt i blodet, og hvis dette niveau
falder, tager din krop naturligt magnesium fra dine
knogler og veev til at genopbygge niveauet. Resultatet
af dette er, at mens en blodprgve kan vise en normal
leesning af magnesium niveauer, kan kroppen stadig
vaere mangelfuld i mineralet.

Uanset om du far din magnesium fra et kosttilskud el-
ler fodevarer, er det vigtigt at sikre, at det er en fast
del af din kost.

Referencer:

Undersggelse fra Baylor College of Medicine:
http://aapnews.aappublications.org/content/early/2013
/05/05/aapnews.20130505-1.full


http://aapnews.aappublications.org/content/early/2013/05/05/aapnews.20130505-1.full
http://aapnews.aappublications.org/content/early/2013/05/05/aapnews.20130505-1.full
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Pressemeddelelse

30. marts 2015

DU BLIVER SYG AF AT
VARE PARGRENDE

PARGRENDE
| DANMARK

Nar et menneske rammes af en alvorlig kronisk eller livstruende sygdom,
rammes ogsa familien og de naermeste pargrende. Og alt for mange parg-
rende bliver selv syge af de belastninger, der fglger med at pleje en syg.
Det viser en ny undersggelse blandt 1.150 danske pargrende.

*Jeg er utroligt treet”,

”Jeg fgler mig magteslas”,

"Jeg far hjertebanken, hver gang telefonen ringer”,
*Jeg faler en tomhed, som jeg ikke kan forklare”,
"Min ryg blev darligere af at hjeelpe ham med alting”,
"Nu begynder jeg selv at dgje med gigt i mine hofter,
og det bliver stadig sveerere at hjalpe”.

Sadan beskriver danske pararende deres dagligdag i
en ny landsdaekkende undersggelse af pargrendes
trivsel. Undersggelsen viser, at 18 % af de pararende
selv rammes af en kronisk sygdom, men ogséa depres-
sion, sgvnproblemer, spiseforstyrrelser og stress er
nogle af de lidelser, som pargrende til patienter med
alvorlig kronisk eller livstruende sygdom oplever som
falge af at skulle pleje et naert familiemedlem eller en
ven. Alt for ofte overses den pargrendes behov og
helbred i behandlingen og plejen af den syge.

Katastrofe hvis pargrende bliver syg

Undersggelsen er lavet af den nystiftede forening Pa-
rgrende i Danmark. Og hvor mange andre europaei-
ske lande har haft sddanne foreninger i arevis, er det
farste gang, der etableres en forening i Danmark for
pargrende til mennesker med alvorlige kroniske eller
langvarige fysiske sygdomme.

Udover at de pargrende selv rammes af kroniske syg-
domme, svarer neesten halvdelen (45 %), at de faler
sig nedtrykte eller er deprimerede. Og flere end en
tredjedel lider af sgvnproblemer (38 %) eller udvikler
stress (36 %) som direkte falge af livet som pargren-
de.

- Vi er vant til at se pargrende som en ressource, der
hjeelper og statter. Men alt for mange bliver selv syge
af de belastninger, det medferer at vaere pargrende.

Det er intet mindre end en katastrofe, hvis den parg-
rende selv bukker under og bliver syg af at vaere parg-
rende: Hvor der fgr var én diagnose og én syg, er der
nu to — og hvem skal da hjeelpe dem begge?

Samfundsgkonomisk er det ogsa hgjst uhensigts-
maessigt, nar pararende bliver sa belastede, at de
ikke leengere kan lgfte omsorgsopgaven, siger Marie
Lenstrup, formand for foreningen Pararende i Dan-
mark.

Uddannelse af pargrende ngdvendig

Undersggelsen giver dog ogsa et fingerpeg om, hvor-
for de danske pargrende faler sig s belastede. 33 %
af de pargrende svarer, at de mangler viden om den
offentlige hjeelp og statte, de kan fa. Og det er netop
noget af det, foreningen gerne vil have rettet op pa:

- Hvis vi som samfund gnsker, at pargrende stadig —
og maske i stigende grad — skal traede til, nar nogen i
familien eller vennekredsen har behov for hjaelp, sa
skal vi veere bedre til at drage omsorg for dem og give
dem viden om ikke bare, hvordan de bedst plejer den
syge, men s& sandelig ogsa om hvordan de passer pa
sig selv! Fx gnsker vi, at pargrende til mennesker med
alvorlig kronisk eller livstruende sygdom skal tilbydes
en pargrendeuddannelse. Den skal give de pargrende
viden om, hvordan man lgfter forskellige omsorgsop-
gaver, vejlede dem om deres rettigheder og mulighe-
der og hjeelpe dem med at mestre deres livssituation.
Derudover mener vi, at der er brug for en paragrende-
konsulent i hver kommune, blandt andet til at facilitere
lokal netvaerksdannelse for pargrende. Tallene og ud-
talelserne i undersggelsen bekraefter desveerre klart,
at der er hardt brug for sddanne initiativer, siger Marie
Lenstrup.
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Det Centrale Handicaprad
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Den 3. februar 2015 var Det Centrale Handicaprad (DCH) vaert ved radets farste

arsmgde pa Nyborg Strand.

Dette arsmgde bgd pa en reekke gode opleeg. Blandt
dem var tre seerligt gode.

¢ Birgit Kirkebaek, satte ord pa& den historiske
udvikling af handicap. Hun advarede ogsa mod,
at i dag, hvor kommunerne er klemt, ggr man
livet rigtigt surt for mange familier med handicap.
Pa samme tid har en raekke "reformer" sendret
livet for mennesker med handicap - og ikke til det
bedre. Der er brug for et oprgr nedefra, sagde
hun.

e Sarah Glerup talte om handicapbilleder i
medierne og gjorde det klart, at "ringe
medierepraesentation af os med handicap i sig
selv er et symptom pa, at vi mangler de steder,
hvor medier bliver til. Hvor magt bliver udgvet."

e Gruppen "Unge Nuancer" fortalte om et
samarbejde mellem meget forskellige unge, der
alligevel har noget til feelles og bruger det til at
seette gaengse normer pa hovedet gennem en
debat.

Alle tre oplaeg er gode eksempler p4 mennesker, der
er i stand til at saette fokus pa vigtige og synlige sider
af et liv med handicap. Derfor stor ros til DCH for at
veelge disse opleeg til magdet. Det var dog sadan, at
der p& mgdet ingen debat var - og ingen inddragelse
af deltagerne i salen, der har problemerne inde inde
pa livet. Kan man kalde noget pa madet for dialog, sa
bestod den i, at deltagerne med jeevne mellemrum fik
lov at stemme om udvalgte dilemmaer og problem-
stillinger.

Vi er klar over, at DCH skal radgive regeringen, Folke-
tinget og andre om handicapspgrgsmal. Det star i ma-
let for radet. Men der star ogsa, at DCH er forum for
dialog mellem centrale aktarer p& handicapomradet.
Vi, der selv har eller er teet pa handicap, er vigtige ak-
tarer. En del af os var til stede i salen, men blev kun

hgrt gennem omtalte afstemninger. Andre havde valgt
ikke at deltage i mgdet netop pa grund af den form,
mgdet havde.

De af underskriverne, der var til stede pa mgdet, hav-
de oplevelsen af, at det bade er misbrug og temmelig
nedveerdigende, at vi far en sa passiv rolle. Det skete
pa et made, hvor vi netop sidder med den viden, som
blev skamrost af DCHs formand. At DCH er i stand til
at fare en dialog pa vore vegne, beror pa evnen til at

se og handle pa vigtige sider af vores liv. Det kraever

igen en dialog med os, der har og kender problemer-
ne.

Vi skriver denne appel til DCH for at dette rad, der
skal radgive om spgrgsmal, der drejer sig om
handicap, ogsd ma sikre, at der pa et &rsmgde er en
reel debat mellem radet og os, der er med pa mgdet.
En ny form for mgdet kan veere en reekke oplaeg, der i
god tid nar ud til deltagerne i passende, kompense-
rende form. Korte resumeer pa selve mgdet kan sa
danne grund for en god debat om hvert oplaeg. Efter
mgdet bar vigtige pointer skrives sammen af DCHs
sekretariat.

Vi forudsaetter, at mennesker med eller teet pa handi-
cap, som udger den kompetente forsamling pa ars-
mgdet, ogsa bliver hart. Ikke mindst om temaer og
strategier, der laegges i det rad, der skal fremme vores
interesser. Denne proces saetter i gang pa et arsmg-
de. Derfor er formen for dette vigtig.

Vimener, at DCH nu

- skal sikre os medindflydelse pa eget liv og

- er lydhgre over for aktiv inddragelse af os, der er
med pa arsmgde og

- skal sikre, at vi kan se vores liv afspejlet i radets

arbejde.
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SOCIALSTYRELSEN

VIDEN TIL GAVN

Task forcen pa handicapomradet tilbyder analyse- og

udviklingsforlab

Interesserede kommuner kan nu ansgge Task forcen pa handicapomradet om et
lzengerevarende analyse- og udviklings-forlab med opstart primo august 2015.

Et lzengerevarende forlgb varer cirka to ar og bestar i
farste omgang af en omfattende analyse af
kommunens myndighedsopgaver pa enten bgrne-
eller voksenhandicapomradet. Analysen ser pa den
konkrete sagsbehandling, retnings-linjerne for
sagsbehandlingen samt den faglige ledelse og
organisering af omradet.

Analysen afsluttes med en rapport, der bl.a. in-
deholder en reekke anbefalinger til kommunen om,
hvad den fremadrettet kan gare for at styrke og
forbedre sagsbehandlingen. Ud fra de anbe-falinger
kan kommunen vaelge at ga i gang med en
udviklingsproces.

Som deltager i et task force-forlgb skal kommu-nen
veere indstillet pa, at myndighedsdelen af
handicapomradet kan gennemga en udvikling under
og efter forlgbet. Kommunen har ansvar for at stille de
nadvendige ressourcer til radig-hed, at gennemfare
de aftalte aktiviteter og lg-bende orientere
kommunens kommunalbesty-relse om status pa
forlgbet.

Kommunens aktiviteter i analysefasen handler blandet
andet om aflevering af en reekke mate-rialer, nggletal
og sager til Task forcen, udfylde en selvevaluering,
deltage i planleegning og gen-nemfarelse af interviews
med bl.a. medarbejdere og ledere pa omradet samt
deltage i en reekke mgder og

koordinering. Aktiviteterne i udviklings-fasen afhaenger
af, hvilke behov for udvikling der er identificeret i
analysen samt kommunens ud-viklingsplan.

For det kommende forlgb vil indsamling af data,
analyse og afrapportering til kommunen ske i lgbet af
andet halvar af 2015. Herefter udarbej-des en plan for
et udviklingsforlgb, der herefter kan seettes i gang.

it

Baggrund for Task forcen pa
handicapomradet

Regeringen har i 2013 lanceret en tvaerministe-riel
handicappolitisk handlingsplan. Som et ini-tiativ i
handlingsplanen og som en del af aftalen om
satspuljen 2014 er Task forcen pa handicap-omradet
etableret. Task forcen er et samarbejde mellem
Socialstyrelsen og Ankestyrelsen. Dens opgave er at
ga i dialog med og radgive kommu-nale ledere og
sagsbehandlere om udvikling af kvaliteten af
sagsbehandlingen pa enten bgrne- eller
voksenhandicapomradet inden for service-loven.
Malet er at styrke kvaliteten i indsatsen overfor
borgere med handicap.

Task forcen tilbyder ud over de leengerevarende
forlab ogsa korte forlab til kommunerne. Korte forlgb
er temadage af 1-2 dages varighed om et specifikt
emne, eksempelvis sagsbehandlingen i forbindelse
med en bestemt paragraf i service-loven. Alle
kommuner kan ansgge om korte forlgb.
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Praksisnyt fra DUKH nr. 47:

Hjeelp til foreeldre med hjemmeboende
voksne med nedsat funktionsevne

Et antal voksne med nedsat funktionsevne er
fortsat hjemmeboende hos foraeldrene af for-
skellige arsager. Nogle er hiemmeboende, indtil
de er parate til at flytte hjemmefra som maske
19-20-arige ligesom andre unge uden nedsat
funktionsevne. Andre igen er hjemmeboende,
fordi de venter pa, at der bliver plads i et botil-
bud. En gruppe af voksne med nedsat funktions-
evne bor hjemme hos foreeldrene, fordi de selv
og foreeldrene gnsker det.

| DUKH mgder vi bl.a. foreeldre til sidstnaevnte
gruppe, der har behov for at fa noget at vide om,
hvilke muligheder der er for at fa hjeelp fra kom-
munen i forhold til aflastning m.v. Det seetter jeg
fokus pa i denne udgave af praksisnyt.

Laes mere herom i Praksisnyt nr. 47 om hjeelp til
foreeldre med hjiemmeboende voksne med nedsat
funktionsevne

Praksisnyt fra DUKH nr. 48:

Mange borgere, der kontakter DUKH for radgiv-
ning, giver udtryk for stor usikkerhed i forhold til,
hvor lzenge de nu kan modtage en bevilget ydel-
se efter serviceloven. Samtidig ser vi i DUKH et
antal sager, hvor kommunen laver kortvarige be-
villinger pa f.eks. 3 maneder i sager om tabt ar-
bejdsfortjeneste, merudgiftsydelse m.fl. Det giver
uro hos nogle borgere, der oplever, at det er
sveert at planleegge fremtiden, nar privatakono-
mien kan blive sendret med kort varsel.
Spargsmalet er, om opfalgningsbestemmelserne
i bl.a. serviceloven under alle omstaendigheder
giver kommunen ret til at tage en given bevilling

op til revurdering, nar kommunen vurderer, at det
er ngdvendigt.

Laes mere herom i Praksisnyt nr. 48 om
opfelgning af Igbende ydelser efter serviceloven.

Med venlig hilsen

Erik Jappe
Find os ogsa pa facebook

Om Praksisnyt fra DUKH

Praksisnyt fra DUKH er en fast manedlig udgivel-
se fra DUKH, hvor vi med udgangspunkt i vores
erfaringer med sagsbehandling pa handicapom-
radet behandler konkrete problemstillinger.
Praksisnyt rummer henvisninger til lovgivning,
bekendtggrelser og andre kilder og henvender
sig i form og sprog til den laeser, som i forvejen
har god indsigt i det sociale omrade. For en mere
grundleeggende introduktion til lovgivningen pa
handicapomradet henviser vi til vores lovguider.

Samarbejdsundersggelse

Tidligere har DUKH lavet en undersggelse af det
generelle samarbejde mellem borgere og
myndigheder.

Undersggelsen er afsluttet, og man er i fuld gang
med at behandle de mere end 1300 besvarelser
der indkom. Planen er, at man i farste kvartal
2015 vil udgive en rapport med resultaterne.
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Landsdelscentrene for
sjeeldne handicap- og
sygdomsgrupper

Rigshospitalet (Kagbenhavn)

b N
X

Leder:

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

Adresse:

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

Skejby Sygehus (Aarhus)

Leder:
Professor dr.med. John R. Jstergaard
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 reekke
omrader, eksempelvis om:

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

» Ansggninger og samarbejde med kommunal
sagsbehandler

= Institutions- og skolestart

= Hjeelpemidler

= Atveere ung med Ol

= Kendskab til og viden om fysioterapi,
ergoterapi, socialradgivning 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
Foraelder

TIf. 86 21 95 40
khl@dfoi.dk

Rune Bang Mogensen
Socialradgiver

Ol'er

TIf. 25 33 64 09
rbom@dfoi.dk

Karina Sillas Jensen
Paedagog

Ol'er og foraelder
TIf. 75 33 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
TK.-2276 07 37

Mail: js@dfoi.dk

Bestyrelsesmediem
Preben W. Nielsen
TI. 44684223

Mail: pwn@dfoi.dk

Bestyrelsesmediem
Niels Chr. Nielsen
TH.-86 936320
Mail: nen@dfoi.dk

Bestyrelsesmediem
Rune Bang Mogensen
Tif.: 2533 64 09

Mail: rom@dfoi.dk

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

Nastformand
Kis Hoim Laursen
Ti.: 86 21 9540

Mail: khi@dfoi.dk

Sekretaer

Berit Landbo
Tif.: 2254 29 90
Mail: bi@dfoi.dk

Bestyrelsesmediem
Mads D. Haldrup
TH.: 6127 08 03

Mail: mdh@dfoi.dk

Bestyrelsesmediem
Patrick Lykkegaard
Tif.-4580 21 30
Mail: pi@dfoi.dk

Suppleant

Christian Vestergaard
TH:?

Mail: cv@dfoi.dk

Ol-Magasinet
indla2g 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 eller ga
ind pa www.dfoi.dk under
"Foreningen/medlemskab”.
Lzes betingeisemne, udfyid
formularen - Og du vil here
naEmere.

Kontingent (arligt)

A-mediem (voksne med OI)
og 1. grads slagtninge

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

... kr. 200,00
C-mediem (insfitutioner og
firmaer)

min ... kr. 400,00

Mediemskab der oprettes i

arets sidste kvartal indgar i

det efterfelgende ar og op-
krazves ikke ekstra herfor

Kontingenter opkraves og
betales i 1. kvartal via Nets.

Pengegaver kan indbetales
pa konto: 9325-7881738

Beleb uden prascisering,
betragtes som gave.

Svage knogler kraever en steerk forening



