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FOCUS ON CARE ER 100 % DANSK PRIVAT EJET SYGEPLEJEVIRKSOMHED

Vi passer og plejer handicappede bern, unge og
voksne med specielle behov primaert i deres eget
hjem, og i den forbindelse varetager vi ogsa BPA
ordninger.

Focus on Care bygger pa et ngje udviklet koncept,
hvor vores mal er, at udfere kvalitativ sygepleje pa et
dokumenterbart hgjere kvalitets niveau, hvor der
sammensattes et relevant plejeteam til den enkelte
opgave. Et professionelt plejeteam som skaber
kontinuitet, tryghed og tillid. For os er det vigtigt med
kontinuitet, da det er vores overbevisning, at trygge
rammer giver en positiv udvikling.

Vi opfordrer til zerlighed og &benhed og opfatter det
som grundstenen i at skabe en god dag, hverdag.
Derfor sender Focus on Care aldrig en person der ikke
er kendt i hjemmet.

Indehaver og Sygeplejerske Susanne Loft

X FOCUS
ON
CARE

Hvis kommunen har tildelt dig en BPA-Ordning, kan du
vaelge, at Focus on Care skal hjalpe dig med at
administrere den ved at planlaegge vagter og udbetale
lgn til dine handicaphjeelpere. Focus on Care er
arbejdsgiver for dine handicaphjalpere — men du er
selv arbejdsleder, Du sammensatter selv dit team af
handicaphjzelpere, som skal gare din hverdag s&
normal som muligt.

Vi sgrger for at alt fungere mellem dig og vores
hjeelpere. Kommunen betaler Focus on Care for din
BPA-ordning, og vi fakturerer handicaphjzlpernes lgn,
forsikring, len under sygdom, feriepenge og sociale
afgifter.

Vi gnsker at skabe den base, der ger at familien kan
leve det familieliv de gnsker at leve, ogsd med de
betingelser det giver at have et plejeteam i jeres hjem.

Focus on Care
Telefon 60 15 64 11
Mail info@focusoncare.dk

www.focusoncare.dk




Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
v. Formand, Karsten Jensen * Vestervej 15 * DK-6880 Tarm

Telefon: (+45) 70 20 70 85 * E-mail: formand@dfoi.dk

Bank: Sparekassen Kronjylland 9325-3255626948 * CVR: 13 01 80 06

Ol-Magasinet

ISSN: 1902-9683 (trykt version)
ISSN: 1902-9934 (elektronisk version)

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

Oplag
Udkommer 3 gange arligt, a 270 stk. i trykt version og
290 i elektroniske version.

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
gvrige Ol interesserede.

Deadlines
Den 10. januar, maj og september.

Tryk og udsendelse

FL Reklame

Agerbakken 21, DK-8362 Hgarning
TIf. +45/70 22 18 70
fl@flreklame.dk * www.flreklame.dk

Artikler & Billeder

Alle kan som princip skrive i Ol-Magasinet.

Indlaeg og billeder sendes i tekstbehandlingsformat
eller post til ansvarshavende.

Der tages forbehold for redigering og beskaering.

Hvis billeder gnskes retur, oplys da afsenders navn og
adresse.

Redaktionen

Ansvar & Layout:

Preben W. Nielsen

Hold-an Vej 20 B, 1., 2750 Ballerup

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

Redaktionsmedlemmer:
Karsten Jensen, Marianne Beck og
Rune Bang Mogensen (ungdomsstof)

Lzegefagligt: Jannie Dahl Hald og Lars Folkestad

Medlemskontingent

Kontingent fra og med 2014 er som fglgende:

kr. 250,00
kr. 200,00
Kr. 400,00

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

- Aktive medlemmer
- Stegttemedlemmer
- Institution og firma, min.

Samarbejde

DFOI samarbejder og er medlem af fglgende
organiationer

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

Ol-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 og hele kalenderaret.

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

Hvorfor og hvordan?

Resultatet af landsindsamlingen har stor betydning for
starrelsen af andelen af disse midler.

Det vil med andre ord sige, jo flere penge foreningen
selv indsamler, jo stgrre andel kan vi dermed forvente
af tips- lottomidlerne.

Foreningens landsindsamling har en saerskilt konto for
indbetaling af bidrag som er nr.: 9325-7881738 — eller
via MobilePay til mobil nr. +45 /25 75 70 85

Spgrgsmal til landsindsamlingen rettes til foreningens
formand:

Karsten Jensen
Telefon: 70 20 70 85 eller
Mail: formand@dfoi.dk



DIT(MBUSSELSKAB

Hornbjergvej 10 - 8543 Hornslet
TIf. 7273 5555 - www.ditbusselskab.dk

BP STGJMALING

———_)

Bj@rn Petersen
Sendermarken 2 « 7400 Herning
TIf.27 63 85 03 » bp@bpstoj.dk
www.bpstoj.dk

FRANDSEN &
SONDERGAARD 4.

RADGIVENDE INGENIGRFIRMA K/S

Nylandsvej 15 - 9000 Aalborg
TIf.98 12 30 44

Aktf%%ﬂverdag

Hjemmepleje
Pleje - Omsorg - Rengoring
TIf: 98 48 50 79
LJ @konomi
v/Lone Jensen
Stationsvej 15 i}
9500 Hobro wkonomi

info@ljokonomi.dk
www.ljokonomi.dk

TIf.2276 18 16

DuPont Nutrition Biosciences

Taarnvej 25
DK-7200 Grindsted

www .food.dupont.com




Nyttige oplysninger

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Teglholmsgade 3, 2450 Kgbenhavn SV
TIf. 33 41 12 00 — ast@ast.dk

Forsidefoto: Preben W. Nielsen

Da det ikke var muligt at fremskaffe et egnet foto fra
familiekursus eller ungdomsweekend, blev det denne
meget specielle sandskulptur fra sommeren 2016 pa
Hundested Havn.

Indhold

Kolofon og foreningsoplysninger

Nyttige adresser & Indhold

Kalender, Landsindsamling & Deadlines

Alle blade vendes (Leder)
Arv og testamente & Revisor
Godt Nytar & Nyt tilbud til familier
Medlemskaber
Familiekursus 2016
Helpline fra Sjeeldne Diagnoser
Ol og livskvalitet
DFOI arskursus 2017

- Program & Generalforsamling
Ol Sommerlejr 2017
Odd Fellow Ordnen, sommerhus
Afsked og tak
Ungdomsweekend 2016
Ol-Norden 25 ar
Ol-Stafetten
Osteogenesis imperfecta
Ol forening i Sverige
Nordisk sjeeldne-konference
Sjeeldne nyheder
EURORDIS
Nyt fra Christiansborg
Viden fra DUKH

Landsdelscentrene & Forenings-vejledere

Bestyrelsen og Suppleanter




MURERMESTER
GERT

PETERSEN ApS

Engvej5
2791 Dragear

/////aac_am.t V4

Telefon
32530226 www.murergert.dk

Frederiksborg Apotek

Apotcket har degnvagt
mw.rlcdcriksbulg‘:polck.dlt

TIf. 48 26 56 00

Slotsgade 26 » 3400 Hillergd
Handicapvenlige adgangsforhold

FREDERIKSBORG

Telefon
8688 0015
Tirs. - fre.

kl. 6-17
Lor. - man.
kl. 6-16

Frisk bagt brod og kager

Blichersvej 14-16 - 8620 Kjellerup
www.thorningbageri.dk

www.alberts.dk

Alberts

Teambuilding & Events

Stolpevej 15 + 2605 Brgndby
TIf.: +45 41 17 07 67 - www.alberts.dk

Skal vi lave dine naste

ETIKETTER
INTET er umuligt

- lad os bevise det...

9852 15 |

&)
[5] 2

Griseformidling.Vest

Griseformidling Vest ApS

Kaermarksvej 44 « 6780 Skaerbaek
TIf.: 74757090
www.grisvest.dk

“ system

== ———  — ——————~~ ——— ———— |
' Transfer . Broderi - Laser . Tekstil . Vavede etiketter - Plotterfolie

Byens Bilpleje.com

PROFESSIONAL CAR CARE & PAINT

[l

AUTOGLAS

II'OMk LEUPFFT N TRUST

INSPEKTICN

Ellegardvej 11 - 6400 Senderborg
TIf. 20 22 76 70 - 21374660 - hwww.byensbilpleje.com



Alle blade vendes

Dette blad, du og jeg, nu sidder med i handen har vee-
ret ventet laenge. Temmelig lzenge — i hvert fald for mit
eget vedkommende.

Det er ikke kun i DFOI jeg udfgrer frivilligt arbejde,
men ogsa i andre velgerenhedsorganisationer, som
blandt andet Danske Handicaporganisationer og
Dansk Handicapforbund. Helt anderledes organisa-
tioner, der dog ikke er patientorganisationer, men al-
ligevel med mange ligheder. Sa mange ligheder af
erfaringer og laering kan tages med fra sted til sted.
Det er efterhanden en del ar siden, jeg i sidstnsevnte
organisation stiftede bekendtskab med en stgrre med-
lemsundersggelse, der dokumenterede nogle af de
ting vi vidste i forvejen — men nu fik tal p4. Nemlig, at
langt det stgrste organisationsaktiv er medlemsbladet.
Skarpt forfulgt af medlemsmgader.

Og lige fra de spaede 80’ere har Ol-Magasinet og-
sa veeret yderst vaerdifuld for mig og helt klart for man-
ge andre laesere. De farste udgaver blev ikke trykt,
men fotokopieret og forsiden, dog ikke denne, blev
ofte illustreret af den dengang unge kunstner Rigmor
Lisbeth Justesen og hendes sorte tus.

Siden har Ol-Magasinet udviklet sig temmelig me-
get — og seneste udvikling sidder du nu med i handen.
Da jeg tradte til som formand i 2009 var et af mine
mal, at styrke udgivelsen af netop Ol-Magasinet pa
flere indsatsomrader. Og lige sa langsomt har bladet
taget en ny form og eri dag nu i farver — pa alle sider.
Det har bladet veeret nogle ganske fa gange fer, men
fremover bliver bladet i farver hver gang. Papirkvali-
teten er ogsa blevet lgftet ganske betragteligt og den
opmaerksomme laeser vil allerede nu have bemaerket
en anden vaesentlig eendring i bladet — nemlig annon-
cerne.

Faktisk har jeg altid selv holdt af annoncer i blade,
magasiner og aviser — og jeg mener da bestemt ogsa
at annoncering i vores blad er en berigelse.

Faktum er, at vi som organisation aldrig selv har
formaet at lgfte opgaven med at szelge annoncer til
bladet. Vi har forsagt, men som frivillig er der jo altid
mange andre geremal. Derfor har vi nu indgaet part-
nerskab med det gstjyske firma FL-Relame ApS, der
har faet retten til at tegne annoncer i Ol-Magasinet for
os sa bladet ad dén vej kan blive medfinan-sieret. Dét
vel at meerke UDEN, at det pa nogen mader gar udo-
ver vores redaktionelle frihed.

Med den nye Lov om Bladtilskud er det ikke laen-
gere muligt for Dansk Forening for Osteogenesis Im-
perfecta at opna tilskud til vores cirkulation.

Uden at ga i detaljer, vil jeg sige, at den nye aftale
med FL-Reklame ApS laenge har vaeret undervejs og
har den direkte konsekvens, at foreningen nu har lidt
flere frie midler til brug for nogle af de mange andre

forskellige aktiviteter der er Igbende saettes i sgen.
Veaer med til at bidrage til Ol-Magasinets fremtid og

udvikling ved at bidrage med dine erfaringer og ar-
tikler sa alle blade kan vendes.

OI NYT kom pr. brevdue for 35 ar siden?

God leeselyst...

N o

Karsten Jensen
formand
ki@dfoi.dk



Aktivitetskalender for DFOI

2017

4. februar DFOI Bestyrelsesmade Fjelsted Skov Kro

28. februar Sjeeldne Dagen ?

17.-18. marts Sjeeldne Diagnoser Repraesentantskabsmade st

17.-19. marts Ol-Norden Styremade og forsgg pa start af svensk Ol forening Scandic "Jarva Krog”, Solna
10. maj Ol-Magasinet Deadline Udkommer ca. 1. juni

19. maj DFOI Bestyrelsesmgde Odder Park Hotel

20.-21. maj DFOI Arskursus og generalforsamling Odder Park Hotel

8.-15. juli DFOI Sommerlejr OBS: | ar 2 uger tidligere (uge 28) Rgdvig Ferieby, Stevns
25.-26. august OlI-Norden Styremgde og generalforsamling Quality Hotel Expo, Oslo

13" International Conference on Osteogenesis Imperfecta

27.-30. august |y 6ioslo201 7.0rg

Quality Hotel Expo, Oslo

10. september Ol-Magasinet Deadline Udkommer ca. 1. oktober

3.-4. november  Sjeeldne Diagnoser Repraesentantskabsmgde Vest Danmark

Nyt om foreningens landsindsamling

Som noget nyt; er perioden for DFOI’s landsindsamling aendret og fremover karer hele kalenderaret.
Bemaerk! Bidrag til landsindsamlingen ma ikke indbetales pa den almene foreningskonto, men skal ske
til en saerskilt konto i Sparekassen Kronjylland — som er: 9325-7881738

Der kan nu ogsa indbetale stgttebidrag via MobilePay pa mobil nr. +45 / 2575 7085
Tak for din stotte

Nye deadlines for Ol-Magasinet!

For at veere pa forkant med frister for tiimelding til arrangementer og tider der skal overholdes vedr. bl.a.
kursussteder og sommerlejr, sa er deadlines til Ol-Magasinet rykket, sa det fremover er den 10. januar,
10. maj og 10. september, sa vaer derfor opmaerksom pa dette.

Med onsket om, at redaktionen fremover far tilsendt nogle gode artikler fra flere medlemmer.

DEADLINE

for naeste nummer af Ol-Magasinet
er den 10. maj 2017




DFOI modtager med stor taknemmelighed arv

@nsker du eller nogen i din familie at testamentere til DFOI,

skal der oprettes et testamente. Arv, gave & testamente.

Et testamente skal da opfylde en raekke strenge formalia for H vem arver d’ g?
at vaere juridisk gyldigt. RIS
s

- Q.” " i
S p

DFOI anbefaler, at du far hjeelp af en advokat til at oprette et
sakaldt notartestamente. P4 den made undgéas senere evt.
tvivlsspargsmal.

Oprettelse af et testamente koster ikke alverden.

Notarens gebyr, abningstid og adresse kan Borgerservice i
din hjemkommune oplyse om.

Det skal udtrykkeligt fremga af testamentet, at det er "til for-
del for aktiviteter i DFOI, Dansk Forening for Osteogenesis
Imperfecta, med CVR-nr.: 13018006". Sa er man sikker pa,
at foreningen undgar at betale arveafgift til Staten.

@nsker du ikke at kaste dig ud i kancelisprog og latinske

juravendinger, kan du i Google finde gratis dokumenter, der

kan hjeelpe dig pa vej. Seg pa strengen: “juridiske dokumen- e
ter gratis testamente”.

En anden mulighed er, ati stedet for blomster og kranse ved biseettelse eller begravelser, far andre til at indsaette
pengene pa DFOI’s Landsindsamling med konto: 9325-0007881738.

Du er altid meget velkommen til at kontakte foreningens kasserer eller formand, hvis du har spgrgsmal eller blot
gnsker en uforpligtende snak om et testamente.

e
L 3-H1""

van al mil B
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Aktuel viden

Vi stgtter OI Foreningen

Dansk Revision Randers Dansk Revision Randers - Hadsten - Hadsund
TIf. 8912 5000 beskaeftiger cirka 100 medarbejdere indenfor
randers@danskrevision.dk revision og med specialafdelinger indenfor

skat, landbrug og erhvervsservice.
Dansk Revision Hadsten
TIf. 8912 5070 Pa landsplan beskaftiger Dansk Revision cirka
hadsten@danskrevision.dk 500 medarbejdere fordelt pa 25 kontorer

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

/ Dansk YR oo
\ L BAKER TILLY
Revision INTERMATIONAL



Ol-Magasinet gnsker alle laesere og
annoncgrer et rigtigt godt nytar 2017

| '\

FAMILIE FOKUS tilbyder viden, stgtte og radgivning til familier,
hvis de har et barn i alderen 0-18 ar med en uhelbredelig eller
livstruende sygdom eller med et sveert handicap.

Maske har jeres barn lige faet sin diagnose. Det kan ogsa veere,
at jeres familie har levet med alvorlig sygdom eller et sveert
handicap i leengere tid.

Projektdeltagere
SBU

Feelles for familier i denne situation er, at barnets sygdom eller i)
handicap belaster familielivet og begreenser livsudfoldelsen i en Fagl proekteer

° o . . m. projektieder
sadan grad, at man har behov for stgtte, radgivning og konkrete — [Eamsm g;g';g:;;mﬂm
redskaber til at fa en ny og bedre hverdag. e e ts
Se mere pa: www.familie-fokus.dk stabsmegarbeidere it s

Intern
beslutningsgrp,
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Kender du nogen, med eller uden Ol,
der ikke er medlem af DFOI?

| Danmark er der ca. 300 personer med osteogenesis imperfecta (medfgdt knogleskgrhed). Heraf er
omkring halvdelen medlem af Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta (DFOI).
Hjeelp os med arbejdet — hjeelp os med at fa flere medlemmer.

Aktiviteter

arskursus, med nyt om forskning i Ol osv.
Sommerlejr — hvert ar

voksenkursus — hvert andet ar
familiekursus — hvert andet ar
ungdoms-weekend

YVVVVYVY

DFOI's arbejde

arbejder for bedre behandling og opfglgning af bade bgrn, unge og voksne med Ol
fokus pa at dele erfaringer og danne netvaerk

styrke sociale relationer

yder vejledning og radgivning

3 gange arligt udkommer medlemsbladet Ol-Magasinet

Samarbejder med organisationer pa internationalt plan

VVYVYVYVY

Bliv medlem af DFOI via: www.dfoi.dk

Kender du nogen, med eller uden O, der skal vaere medlem af DFOI?

Medlemskab

I henhold til foreningens vedteegter §3: "Ret til medlemskab har alle personer, som har Ol eller et sjaeldent syn-
drom, der er klinisk neert beslaegtet med Ol samt myndige personer, der er, eller har veeret, foraeldre, barn, sgs-
kende eller aegtefeeller til disse.” — Alle gvrige kan blive stattemedlem, uden stemmeret pa generalforsamlinger.
Foreningen har ikke familiemedlemskaber, men kun medlemskab af enkeltpersoner.

» Aktive medlemmer: Personer med Ol og 1. grads sleegtninge  250,- kr. arligt.

» Stettemedlem A: Alle gvrige privatpersoner 200,- kr. arligt.

> Stgttemedlem B: Institutioner og firmaer, minimum 400,- kr. arligt.

Ved registrering til betalingsservice (BS) traekkes kontingent automatisk hvert ar, ellers tilsendes opkraevning via
Nets.

Deltagelse ved foreningens arrangementer

- . . Agtefaeller/samlevere
Arskursus, voksen- og familiekursus (timeldingsgebyr)

Minimum en person i den deltagende familie skal vaere aktivt medlem. Som det fremgar, er det billigere at
» Aktive medlemmer fra 18 ar, pr. person — 400,- kr. deltage pa et kursus, hvis man er
> FEgtefeelle/samlever (minimum stattemedlem) — 400,- kr. medlem. Man statter da desuden
» /[Egtefelle/samlever (uden et medlemskab) — 800,- kr. foreningens arbejde og gkonomi,
» Familiens bgrn/unge under 18 ar deltager gratis. da medlemstal og egenbetaling er
> En ansat/lannet hjaelper pr. familie kan deltage gratis. vaesentlig, nar ansggte ministerier

skal beregne tilskud til foreningen.

*Jo mere foreningen selv bidrager
Deltagergebyr ved andre eventuelle kurser fastszettes af bestyrelsen. med. jo hajere tilskud”.

Bgrn og unge under 18 ar kan dog ikke deltage ved voksenkursus.

Sommerlejr (egenbetaling)

For at booke et hus, skal minimum én deltager i huset veere aktivt medlem.
» Familier, bade med og uden bgrn og unge under 25 ar, pris pr. hus/uge — 2.500,- kr.
» Unge kan booke sammen, (dog skal min. en veere aktivt medlem), pris pr. hus/uge — 2.500,- kr.
> En ansat/lennet hjzlper pr. hus kan deltage gratis.

11



Familiekursus november 2016

- Hvordan forlgb det sa?

Af: Kis Holm Laursen, khi@dfoi.dk

Efter lidt uro og bekymring om vi fik penge til at afholde kurset i ar, fik vi endelig
besked om at det kunne gennemfgres. Sa Berit og jeg satte de sidste sejl og fik
arrangeret de sidste detaljer med Egmont Hgjskolen.

Et lille vue ud over Egmont Hgjskolen.

Egmont Hgjskolen var et fint sted at aftholde
familiekursus. Gode huse vi boede i og en god
foredragssal, bedst af alt var dog muligheden for
at barnene kunne bruge idraetshallen pa Egmont
Hgjskolen og at vi havde Vandhalla helt for os
selv i 2 timer om lgrdagen. Der var gode og
vellidte ba@rnepassere, som aktiverede barnene
hele tiden, og de gav udtryk for det havde vaeret
enormt sjovt at vaere med.

Fredag aften var der opleeg med parterapeuten
Ellen Naldal, som kom med nogle helt enkle og
gode ideer og fa talt lidt om hvad vi vaerdsaetter
ved hinanden i parforholdet.

Pa kort tid kom Ellen med en del gode forslag og
tanker om parforholdet. Samtidig holdt Marie et
oplaeg for bagrn og unge om hendes liv med Ol,

hvor man kunne spejle sig og fa stillet spgrgsmal.

Lgrdag (hele dagen) var afsat af til psykolog
Charlotte Jensen og akupunkter Lars Schuster,
som sammen holdt nogle oplaeg om smerter og
traumer hos barn. De kom med helt konkrete og
gode rad til hvordan vi som foraeldre kan hjaelpe
med at aftraumatisere vore bgrn.

12

Lars viste helt konkrete punkter, hvor og hvordan
man kan deempe smerter og opleve generel af-
slapning.

Om eftermiddagen var naesten alle deltagere i
svgmmehallen i hele 2 timer med stor succes.
Der blev svgmmet og afpravet rutsjebane.

Aftenen var sat af til hygge og samveaer og der

BLEV hygget, snakket og udvekslet erfaringer til
ud pa natten. Jeg ved det var til ud pa natten, da
jeg var der selv, for at holde gje med det hele ;-)

Sendagen blev afsluttet med et oplaeg af social-
radgiver Vibeke Larsen og selvom der var lidt
mandefald holdt hun et indlaeg der vist holdt de
fleste alle vagne. Vibeke tog bade generelle og
helt specifikke problematikker op i plenum og jeg
tror alle fik noget med hjem som de kan arbejde
videre med.

Berit og jeg ser nu tilbage pa weekenden med et
smil, for den levede helt op til vore forventninger,
med fysiske aktiviteter, relevante opleeg og ikke
mindst masser af erfaringsudveksling.

Tak til jer der kom og var med til at skabe den
gode stemning pa denne november weekend.

Husene hvor deltagerne boede.



Helpline fra

L Sjeldne Diagnoser

Sjaeldne Diagnoser

Udover DFOI’s egen gratis medlemsradgivning findes der nu
endnu en radgivningsfunktion til personer og pargrende til en

sjeelden sygdom

Sjeeldne Diagnoser etablerer Helpline

Sjeeldne Diagnosers Helpline er et gratis radgiv-
ningstilbud til borgere, der er bergrt af sjeelden
sygdom — patienter sa vel som pargrende.
Uanset om diagnosen er ny eller om sygdom-
men har veeret en del af livet i mange ar, sidder
der radgivere Klar til at lytte, vejlede og statte.
Radgiverne er professionelle og frivillige, der har
stor erfaring med at vejlede patienter og parg-
rende om at leve med sjeelden sygdom og
handicap.

Helpline kan:

e Lede efter andre med samme diagnose og
skabe kontakt

¢ Finde information om sygdommen og
erfaringer med at leve med den

e Hjzelpe med at finde rundt i "systemerne”

o Bidrage til at skabe overblik

e Veaere med til at finde handlemuligheder

Helpline kan ikke:
o Stille diagnoser
o Bevillige ydelser eller hjeelpemidler
e Behandle konkrete sager i forhold til
kommunen eller regionen

Sjeeldne Diagnoser anbefaler, at man forst taler
med sin egen forening, hvis man har én.
Men alle kan henvende sig til Helpline.

Radgiverne pa Helpline sidder klar ved telefo-
nerne mandag — torsdag kl. 10—14, onsdag helt
til kl. 20. Mailboksen er altid aben — skriv pa
helpline@sjaeldnediagnoser.dk

Laes mere pa
www.sjaeldnediagnoser.dk/helpline
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Ol og livskvalitet — hvordan har du det?

Af: Lars Folkestad og Jannie Dahl Hald

Ol opstar, nar et lille — men vigtigt — protein i
kroppen er aendret i en grad, der gar knoglerne
skrgbelige — og det samme sker for ledband og
andet bindeveev. Fglgerne heraf kender alle der
lever med Ol i det daglige kun alt for godt til — det
geelder personen med Ol, familiemedlemmer,
venner og bekendte. Knoglen der braekker under
mindste belastning. Daglige smerter. Fysiske be-
graensninger. Ferieplaner der ma aendres i sidste
gjeblik.

Men hvordan har personen med Ol det i daglig-
dagen? Hvordan ser det egentlig ud med livskva-
liteten? Forstar vi det samme ved livskvalitet —
skgre knogler eller ej?

| relation til sygdom og helbred taler vi teoretisk
set om helbredsrelateret livskvalitet. Dette vil sige
den enkeltes opfattelse af sygdom/helbred og
indflydelsen af helbred pa den enkeltes fysiske
og mentale velvaere. Nar det sa er sagt, fungerer
vel ingen helt sadan. Vores livskvalitet vil til en-
hver tid vaere en sammensat sterrelse - og pa-
virket af hvordan vi har det generelt. Mange fak-
torer har samlet set indflydelse pa livskvaliteten:
familie — jobsituation — venskaber — humer -
hverdag — bolig — en nylig fraktur osv.

Pa verdensplan har livskvaliteten hos personer
med Ol veeret meget sparsomt undersagt. Og
traditionelt har vi pa sygehusene i forbindelse
med den medicinske opfelgning af personer med
Ol primeer haft fokus pa malbare parametre. Vi
har stillet spgrgsmal som: Hvor teette er knogler-
ne? Hvor mange knoglebrud siden sidst? Blod-
procenten? Er indtaget af kalk og D vitamin i or-
den?

Livskvaliteten er utvivisomt en vanskeligere stgr-
relse at ‘'male’. Omend nok sa vigtig.

| den seneste undersggelse af voksne med Ol,
som 85 har deltaget i pa Aarhus Universitetshos-
pital, har vi forsggt at male livskvaliteten. Alle
deltagere besvarede et spgrgeskema, der er in-
ternationalt anerkendt — og valideret til netop at
male helbredsrelateret livskvalitet — i relation til
fysisk og mentalt velveere.

Spargeskemaet har veeret benyttet i en stor
dansk undersgagelse for en del ar siden, og der

14

findes derfor et dansk materiale (spgrgeskemaer
besvaret af den brede befolkning) at
sammenligne med.

Resultaterne fra Ol-undersggelsen som mange
af DFOI's medlemmer deltog i, viste, at den hel-
bredsrelaterede livskvalitet pa baggrund af fysisk
formaen var nedsat blandt personer med Ol sam-
menlignet med personer uden Ol, og lavest var
den blandt de med sveerest Ol. Dette var maske
et ventet fund, i og med spgrgsmalet kan lyde:
hvor begraenset den enkelte fgler i forhold til eks.
indkab, trappegang, lgb mv.

Den helbredsrelaterede livskvalitet pa baggrund
af mentalt velveere var praecist den samme
blandt personer med mild og sveer Ol og pa linje
med livskvaliteten hos personer uden Ol.

Endeligt var den mentale livskvalitet generelt
bedst hos personer med en uddannelse — et traek
som er kendt fra andre helbreds-undersggelser
blandt personer uden Ol.

| undersggelser fra andre kroniske sygdomme,
f.eks. stofskiftelidelser og sukkersyge ved man,
at den mentale livskvalitet er malbart nedsat som
folge af grundsygdommen. At dette ikke er tilfeel-
det hos personer med Ol er overraskende — eller
er det? Er man i et liv med Ol mere hardfer pa
grund af de ekstreme fysiske udfordringer, der
ofte begynder tidligt i livet? Er perspektivet for
sygdom anderledes? Svaret er maske ikke sa
enkelt endda, men det er bade interessant og
vigtigt med fokus pa livskvaliteten. | livet generelt
— og i mgdet med sundhedsvaesenet.




DFOI Arskursus

20.-21. maj 2017
Montra Odder Park Hotel, Torvald Kghlsvej 25, 8300 Odder
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Det er med beklagelse, men DFOI kan ikke daekke udgifterne til deltagernes eventuelle overnatning fra fredag, da
man ikke har faet bevilget tilskudsmidler til dette. Det indebeerer, at foreningen kun betaler for overnatning og

forplejning fra Igrdag til sendag.
Det vil dog veere muligt at ankomme fredag den 19. maj mod selv at betale for denne + evt. forplejning.

Tilmelding til arskursus og betaling af deltagergebyr sker pa foreningens hjemmeside: www.dfoi.dk
Fra den 1. februar og til senest den 1. marts

OBS.: Deltagelse pa arskursus og generalforsamling vil vaere betinget af, at medlemskontingent for 2017 er
indbetalt og registreret senest 1. marts.

Forelgbigt program for arskursus samt indkaldelse/dagsorden til generalforsamling, se naeste side.

Familiens barn/unge under 18 ar deltager gratis.

En ansat/lennet hjzelper pr. familie kan deltage gratis. "Jo mere foreningen selv kan bidrage

med, jo starre tilskud bevilges”.

Tilmelding/deltagergebyr for kurser Kere =gtefzlle/samlever!
Arskursus, voksen- og familiekursus Som det fremgar, kan du som medle'm,
- Minimum en person i familien skal vaere aktivt medlem. deltage pa kurserne for den halve pris.
- Stottemedlemmer har ingen stemmeret. Du stetter sa ogsa DFOI’s gkonomi, da
> Aktive medlemmer fra 18 ar, pr. person — 400,- kr. medlem§ta| og ege?nbe-taling vaegter ret
> /[Egtefaelle/samlever (min. stgttemedlem) — 400,- kr. veesentlig, nar ministeriet skal beregne
» [Egtefeelle/samlever (uden medlemskab) — 800,- kr. tilskudsstarrelsen til foreningen.
>
>

Stoet foreningen og indmeld dit barn som selvstandigt medlem nar han/hun er fyldt 18 ar.
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Arskursus 20.-21. maj 2017

Program
Lerdag den 20. maj
10:00 Tjek ind (veerelser er evt. fgrst ledige kl. 15:00)
10:15 Velkomst og diverse information
10:30 Smertebehandling og Ol
v. Trine L. Albertsen, afdelingslaege, Smertecenter Syd, OUH - http://www.ouh.dk/wm 164003
11:15 Forskningsresultater pa baggrund af undersggelser pa bl.a. foreningens medlemmer

v. Hans Gjgrup, specialtandliaege i ortodonti, ph.d. og leder af Odontologisk Landsdels- og
Videnscenter, Aarhus

12:00 Frokost

13:30 Generalforsamling

15:00 Pause

15:30 Riis-Ekspeditionen — at rejse i de norske fjelde som kerestolsbruger
v. bl.a. Mathias Klok

17.00 Konstituerende bestyrelsesmgde

18:30 Middag — socialt samvaer og erfaringsudveksling

Sgndag den 21. maj

10:00 Genetik, arvelighed, genetisk udredning og sekventering
v. Ida Vogel, overlaege, dr. med, Klinisk Genetisk afdeling AUH
11:15 Information om den nye servicelov, der traeder i kraft 1. januar 2018.
v. Inge Louv, socialradgiver og handicapkonsulent
12:00 Udlevering af sandwich til hjemrejsen...

Generalforsamling 2017

Der indkaldes hermed til ordinger generalforsamling
Lordag den 20. maj 2017 - kl. 13:30

Dagsorden i henhold til foreningens vedtaeqgter

Valg af dirigent og stemmeteellere

Formandens beretning for 2016

Fremlaeggelse af revideret regnskab for 2016 — herunder fastseettelse af kontingent
Indkomne forslag

o~ wbd -~

Valg til bestyrelsen — efter tur,

o Karsten Jensen — villig til genvalg

e Kis Holm Laursen — modtager ikke genvalg

e Preben Werner Nielsen — villig til genvalg

¢ Rune Bang Mogensen — villig til genvalg
Valg af to suppleanter — hvert ar

e pt. Sonja Dahl Christoffersen

e pt. Therese Hedal

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

Medlemmer, der gnsker sager til beslutning under pkt. 4, ma meddele bestyrelsen dette skriftligt, senest 4 uger for
generalforsamlingen.
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Ol Sommerlejr, den 8.-15. juli 2017 (uge 28)
- Radvig Ferieby, Strandgabsvej 29 — 4673 Radvig Stevns

Som skrevet i sidste nummer af Ol-Magasinet, er dette ars sommerlejr flyttet til uge 28, da det ikke var
muligt at fa "vores” saedvanlige uge 30.

Feriebyen har i alt 26 huse, hvoraf foreningen har booket de 20 og en stor Tipi til ca. 100 personer.

De huse vi har booket er nr. 7-16 (for 4-5 pers.) og nr. 17-26 (for 6-7 pers.), hvor de sidst naevnte er
handicapegnede med kareramper og starre toilet/bad.

| grillomradet (nr. 34) er der desuden en mindre tipi til ca. 40 personer. P4 omradet er der ogsa en
udendgrs 6 personers Spa (nr. 27) som kan bookes individuelt.

1 - 16 Ferichuse 30 m*
17 - 26 Ferichuse 50 m*
27 Udendors spa
28 Minigolf
29 Legepladsifodbold
30 Petanque

31 Reception og butik

32 Falleshus/morgenmadslokale

33 “Heksekedlen” - udendors cafe

Reception og kiosk m.m. %) Tikamtloomie
35 Cykelparkering

36 Affaldscontainere

© Pplads

______

Kig ind i den lille tipi (40 pers.)
Der abnes for tilmelding og egenbetaling til arets sommerlejr pa foreningens hjiemmeside www.dfoi.dk

den 1. februar — med sidste frist 1. april — alle tilmeldte far svar (forhabentlig positivt) pa mail i uge 14.

OBS.: Tilmelding/fordeling sker efter "farst til mglle” — dog prioriteres familier med bgrn/unge.

Egenbetaling
- For at booke et hus, skal minimum én person i huset veere aktivt medlem.

e Familier, bade med eller uden barn og unge under 25 ar  pr. hus/uge kr. 2.500,-
¢ Unge der vil bo sammen (min. én skal veere aktiv medlem) pr. hus/uge kr. 2.500,-

Se mere om feriebyen pa: http://www.roedvigferieby.dk/
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Odd Fellow Ordenen
Sgsterloge nr. 5, Dr. Margrethe

Igen i ar tilbyder Odd Fellow Ordenen DFOI’s
medlemmer at lane deres handicapvenlige-
sommerhus i Gershgj ved Roskilde Fjord.

Huset udlanes i 2017 fra uge 15 (pasken) til og med uge 42, én uge ad gangen.
Der er skiftedag lgrdage kl. 12.

DFOI’'s medlemmer skal indsende ansggning, senest den 17. februar 2017.
Ansggningen skal indeholde oplysninger om:

- i hvilken uge, huset gnskes

- ansggerens navn og adresse, samt

- ansggerens telefonnummer/mobilnummer.

- antal personer
Ansggningen skal helst tillige indeholde gnske om alternative uger i prioritetsraekkefalge.
Foreeldre med bgrn far fortrinsret i skolernes sommer- og efterarsferie.
Ansggning fra private skal indeholde oplysninger om handicappets art samt boligforhold.
Ansggningen bedes fremsendt pr. mail og vil ligeledes blive besvaret pr. mail.
Alternativt kan ansagning fremsendes til nedenstaende adresse vedlagt frankeret A5 svarkuvert.
Samtlige ansggere vil senest den 18. marts 2017 modtage besked om, enten hvilken uge, der er

bevilget, eller at vi desvaerre har mattet afsla ansggningen.

Ansggning bedes
fremsendt til:

MARGRETHEHUSET
v/ Lillith Bleibach
Fritidshaven 32

2640 Hedehusene

Mobil: 26 88 15 33
Mail: lillith@email.dk

Med venlig hilsen
Odd Fellow Ordenen
Sasterloge nr. 5,

Dr. Margrethe

Lilith Bleibach

:*-..'-_;.,3.2_-'_:";:?::Mafére_th_ehusgt =

18



Afsked og tak!

Af: Kis Holm Laursen, khi@dfoi.dk

2017 bliver aret hvor jeg treeder ud af bestyrel-
sen, det bliver et anderledes liv for mig herefter.
Jeg er ngdt til at skabe lidt tid til at oparbejde mit
firma Det unikke barn.

Jeg kan slet ikke huske hvor mange ar jeg har
siddet i bestyrelsen i DFOI men jeg kan huske de
personer jeg har mgdt og som har lukket mig ind
i deres liv. Jeg kan huske de konferencer jeg har
deltaget i og alt det jeg har lzert pa dem. Jeg kan
huske det netvaerk jeg har faet i mine ar i besty-
relsen og alle de hyggelige bestyrelsesmgader jeg
har deltaget i.

Jeg ved hvor meget det har betydet for den be-
handling og hjeelp Marie har faet.
Bestyrelsesarbejdet har givet mig sa meget faglig
viden og personlig sparring med de andre besty-
relsesmedlemmer. Det har haft ualmindelig stor
betydning for den behandling vi har efterspurgt
og den tilgang vi har haft til Marie.

Tak til alle jer der har stemt mig ind i bestyrelsen
hvert andet ar — tak til alle jer jeg har udfert be-
styrelsesarbejde sammen med. Det har vaeret en
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gleede for mig at fa lov at veere i bestyrelsen og
sa i sa mange ar...

Tak til fagpersoner i bade DK og udland for at
altid at veere villig til at svare pa spargsmal der
maske ikke altid er helt fagligt velfunderet.

Iseer tak til alle dem som jeg har siddet i besty-
relsen med — | har beriget mit liv pa en ganske
speciel made. Jeg er blevet klogere bade per-
sonligt og professionelt af at sidde i denne be-
styrelse med jer.

Kaere medlemmer i DFOI — jeg kan kun opfordrer
jer til at stille op til bestyrelsen. Ja bestyrelsesar-
bejdet tager tid, men det giver sd meget tilbage
af viden, erfaring og faglighed som du kan bruge
i dit liv.

Jeg fortsaetter med at vaere vejleder, sa | ma al-
drig holde jer tilbage for at ringe til mig, hvis der
er noget | gerne vil snakke om eller have spar-
ring pa. Bern, unge og voksne med Ol vil altid
have en helt speciel plads i mit hjerte. Hvis jeg
kan lette en bekymring eller hjeelpe jer videre i et
indviklet kommunalt eller sundhedssystem via en
telefonsamtale — s& ger jeg gerne det sammen
med de andre vejledere i foreningen.

Vi ses til arsmader ©
Keerlige hilsner

Kis

| skrivende stund er det lykkedes mig at finde
frem til, at bestyrelsesarbejdet med Kis som
medlem startede tilbage i slut 90’erne.

Jeg vil gerne takke Kis for det gode samarbejde
vi har haft gennem arene med gnske om alt held
og lykke fremover.

Preben W. Nielsen, redaktar




Ungdomsweekend pa

Musholm

Af: Marie Holm Laursen, Mathilde Medum Nielsen og Rune Bang

Mogensen

Planlaegning af ungdomsweekend

DFOI’'s unge medlemmer i aldersgruppen 18-
30/35 ar har laenge haft et gnske om at afholde
en ungdomsweekend, hvor vi unge kunne blive
rystet sammen. Nogle af os har i de sidste par ar
veeret pa ture i Norge, Spanien, Holland og Eng-
land, hvor vi har kunnet se, at dér har der veeret
et fantastisk sammenhold i de respektive Ol ung-
domsgrupper. Det ville vi ogsa have i Danmark!

Allerede i januar 2015 begyndte Rune og Mads
at udarbejde en ansggning om gkonomisk statte
til en ungdomsweekend til Aktivitetspuljen ved
Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse, hvor
DFOI ogsa s@ger statte til andre arrangementer.
Meget vand er Igbet under broen siden ans@g-
ningen i foraret 2015. Oprindeligt var tanken, at
ungdomsweekenden skulle holdes pa Brogaar-
den i Middelfart i foraret 2016 og at der skulle
veere plads til 20 deltagere. Det viste sig dog, at
der kun var 10, der tilmeldte sig, hvorfor Brogaar-
den meldte ud, at det var for fa tilmeldte til at det
gkonomisk kunne vaere rentabelt for dem.

Det var jo helt fair, men det gjorde, at vi i arran-
gementsudvalget skulle teenke lidt kreativt, da
midlerne skulle anvendes inden 30/6 2016.

Efter henvendelse til Ministeriet for Sundhed og
Forebyggelse fik vi lov til at udskyde brugen af
de gkonomiske midler til senest 31.12.2016.
Der blev hurtigt booket pa Musholm den 9.-11.
december 2016.

Der viste sig efter endt deadline for tilmelding, at
der blot var 10 tilmeldte, men det var helt ok med
Musholm, der ikke arbejdede med et minimum af
deltagere for at afholde en ungdomsweekend.

| dagene op til matte Sofie melde fra grundet en
pludselig sygehusindleeggelse, hvilket jo kan ske
med os 'skare’, sa feltet blev skaret ned til 9 del-
tagere + Maries hjeelper.
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Fredag

Vi ankom til Musholm fredag sen eftermiddag
mega klar pa en fed weekend. Farst fik vi indlo-
geret os pa vaerelserne med lidt forvirring om,
hvem der skulle bo sammen, men det fandt vi
snildt ud af. Marie og Matilde ankom lidt far, sa
de korte ud og kebte ind til aftenens festligheder
og med lidt besveer fik de to handlere (Matilde)
sleebt en ramme @l og sodavand ind i bilen. Da
alle var ankommet, madtes vi til feellesspisning i
spisesalen til leekker mad. Herefter stod den pa
ren hygge i drengenes hus. Der blev spillet "Det
darlige selskab”, som er et lidt upassende spil,
men ogsa en god icebreaker.

Lerdag

Lgrdag morgen stod vi op, og fik os noget laek-
kert morgenmad. Herefter havde vi os en god
snak om vores tanker med DFOI og ungdoms-
gruppens fremtid. Alle har interesse i foreningen
og kan godt se sig selv tage aktiv del i den pa
ene eller den anden made. Mange folte dog ikke,
at de havde overskuddet til det lige nu. Der blev
ogsa talt om forbedringer af DFOI's hjemmeside
og mere interaktion pd DFOI's ungdomsside.

Hyggesnak ved kekkenbordet



Efter den mere "serigse” snak, skulle vi nu til no-
get helt andet. Nemlig latterkursus, som Ejvind
stod for. Vi var alle meget spaendte og en anelse
nervgse for, hvad Ejvind havde at byde pa. Han
var meget imgdekommende, og vi kunne straks
maerke hans positivitet og neerveer. Han startede
latterkursus ud med at give os et stykke afklippet
sugergr, som vi skulle tage mellem teenderne, sa
vi blev tvunget til at smile, og det skulle efter si-
gende udlgse nogle endorfiner. Det skulle vi ggre
i et par minutter, hvorefter vi burde fgle os glade.
Det virkede bedre pa nogle end andre. Der naev-
nes ingen navne, men siger bare titlen "Dagens
griner” gik til Rune, som vandt Ejvinds "Greatest
laughter” vol. 1, med de sjoveste grin fra hele
Europa, bl.a. farmerlatteren og snorkelatteren.
Ejvind fik os til at grine pa forskellige mader, med
princippet "fake it 'till you make it”. Her skulle vi
bl.a. grine som en plaeneklipper, som julemanden
og mange flere.

For at vi ikke skulle "dg af grin” indferte Ejvind et
”stop-grin”, der Igd "hoho hahaha” — dette fik os
dog bare til at grine endnu mere.

Ejvind tog afsted efter et vellykket, sjov, dog lidt
speciel oplevelse.

Tid for efterarsplojning efter hgsten?

Om det var alle endorfinerne eller Runes higen
efter opmaerksomhed vides ikke, men hokus
pokus og Rune var i fokus. Smart som han nu er,
sad han, efter en indkgbstur i Rema for at hente
nye forsyninger sammen med Lumiere og Chri-
stian, fast i sin bil i en mudret graespleene lige
ude foran husene pa konferencecentret. Det
skulle selvfglgelig ikke stoppe Rune, som flere
gange forsggte at komme fri, men han fik bare
gravet sig dybere og dybere ned — til stor mor-
skab for os andre, der kom med mange mere
eller mindre konstruktive tilrab. Vi grinede om
end muligt endnu mere af Runes stunt end vi
havde gjort sammen med Ejvind.

Herefter hentede vi assistance i receptionen og
en flink mand fra personalet kom Rune til und-
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seetning ved at treekke bilen fri af mudderet med
sin traktor. S& var aftenen reddet.

- - ESHhe—

Bjergbestignihg?

Som om det ikke var spaending nok for den dag,
steg den endnu mere, da vi herefter havde boo-
ket en time i hallen med klatreveeg og sveeve-
bane. Ikke umiddelbart den bedste kombi med
Ol, men overskrides graenser skal der jo til nogle
gange. For dem der nu sidder og bliver lidt sma-
nervgse, igen nagvner vi ingen navne, sa klarede
vi det uden nogle braekkede knogler. Naesten alle
provede enten klatrevaeggen eller svaevebanen,
og alle var meget enige om, at det var en super
god made at udfordre graenser pa under trygge
forhold.

Da nerverne var dulmet, var der igen laekker af-
tensbuffet, denne gang stod den pa julefrokost-
menu uden nogle mangler. Efter maden, madtes
vi igen i drengenes hus, til nye spil og hygge. Der
blev spillet Uno, Ravhul og et spil, hvor hver isaer
skulle fortzelle nogle sandheder om sig selv, sa vi
rigtig kunne komme "ind uden huden” pa hinan-
den.

Sondag

Om sendagen mgadtes vi til morgenbuffet inden vi
igen skulle vende hjemad. Nogle af os var ret sa

klatgjede, da det var blevet ret sent inden vi kom

i seng.



Da vi hyggede i drengenes hus lgrdag aften, Inden vi forlod hinanden i diverse retninger var

havde vi fundet ud af, at Marie var ret god til at der enighed om, at en lignende weekend uden
imitere lyde fra Anders And, hvilket var utroligt tvivl skal gentages. | den forbindelse aftalte vi
morsomt — og tarerne trillede ned af kinderne pa allerede lgrdag formiddag, hvornar naeste

os. Det skulle selvfalgelig gentages ved morgen- ungdomsweekend som udgangspunkt skal
buffeten. Det afstedkom en masse maerkelige og afholdes og hvem der star for planlaegning af
foruroligende blikke fra bade personalet og gee- denne.

sterne ved morgenbuffeten, som ikke lige tilhgrte
vores selskab.

Alt i alt ma det siges, at weekenden var en kaem- Redaktgren tager pa egen kappe, lige at naevne
pe succes! Gennem hele weekenden havde der hvem der deltog ved den vellykkede weekend pa
veeret hgjt humar uanset, hvilken aktivitet, der Musholm?
var pa programmet.

Det var:
Som gruppe har vi leert hinanden endnu bedre at Cecilie Madsen
kende og vi er blevet rystet godt sammen. Malene Sillas Jensen

Ninna Nielsen

Marie Holm Lauersen + hendes hjeelper
Mathilde Medum Nielsen

Collyre Niyokuri

Lumiere Niyonshima

Christian Vestergaard

Rune Bang Mogensen

Sofie Karlsson skulle ogsa have deltaget, men
som skrevet i den indledende tekst, matte hun
desveerre melde afbud.

Flotte plovfurer i graesplaenen?

\/| VIL FORBEDRE

TILGENGE
LIGHEDEN
1 DANMARK

Fire unge mennesker i Aarhus har taget initiativ til at fa forbedret tilgaengeligheden for kgrestolsbrugere og
gangbesveaerede. De har lavet et udkast til et lovforslag, med hab om at fa det videre i systemet. Malet er at fa
gennemfart en lov, der kraever tilgaengelighed pa alle offentlige steder, i butikker, restauranter og caféer mm.

Se eventuelt mere pa Facebook "Frihed Uden Forhindringer”
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Stort tillykke
med de 25 ar

Ol-Norden har i ar veeret pa banen et kvart arhundred og kan
nu fejre 25 ars fadselsdag/jubilaeaum.

Om OlI-Norden:

Ol-Norden blev stiftet den 7. april 1992 i Karlslunde, syd for Keabenhavn.

Det nordiske samarbejde startede dog nogle ar tidligere, da man i 1986 sammen blev
enige om at arrangere den fgrste nordiske konference om osteogenesis imperfecta i
Vingsted Centret, hvor der blev indbudt gaester og foredragsholdere fra Europa og den
gvrige Verden. Det viste sig at veere en rigtig god ide, med mange input om Ol.

Fra starten har samarbejdet mellem den norske, finske og danske Ol forening samt den
svenske forzeldregruppe under RBU fungeret problemigst. Det er forsggt, men endnu
ikke lykkedes, at fa Island med i samarbejdet.

Ol-Norden er en organisation med egne vedteegter og generalforsamling hvert andet ar,
hvor man pa skift mellem landene, veelger hvem der varetager henholdsvis formands- og
naestformand/kasserer posten i den naeste toarige periode.

Foruden generalforsamling, afholdes der to arbejdsudvalgsmader arligt, skiftevis pa
forskellige destinationer i de nordiske lande, hvor hver medlemsorganisation deltager
med to repraesentanter. Pa generalforsamling kan hvert land deltage med 10 personer.

Ol-Norden har et godt samarbejde med fagpersoner i hele norden og sa vidt mulig,
indbydes der hvert andet ar til et fagseminar, hvor de bl.a. kan opdaterer om Ol og
eventuelle nye behandlingsmuligheder m.m.

Stort tillykke:

Til medlemsorganisationerne og deres repraesentanter, for det altid positive samarbejde,
erfaringsudveksling og ikke mindst de sociale stunder gennem alle arene.

Til Ol-Norden med 25 ars jubileeet og ensket om godt samarbejde ogsa fremover.

Mange fadselsdags- og jubileeums hilsner” fra en der har veeret med hele vejen.

Preben Vielsen

Naestformand/kasserer

pwn@dfoi.dk
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OlI-Statetten
En lille tak!

Jeg har brugt rigtig lang tid til at teenke over hvad
jeg skulle skrive om. Jeg fgler lidt at de gode
“‘emner” var blevet taget, fra folk som har skrevet
far mig. Jeg bestemte mig for at skrive om noget
fra hjertet af.

Jeg hedder Lumiere Niyonshima, mange af dem
som kender mig, kender mig som en af tvillinger-
ne, jeg er 27 ar og er i gang med at leese infor-
matik pa Roskilde Universitet. Jeg vil skrive om
det netvaerk som Ol har, og hvad det har gjort for
mig.

Da jeg var yngre sa troede jeg ikke
pa at jeg fortjente sadan et liv som
alle de andre, fordi jeg falte mig
som en byrde. En handicappet pige
som bare SUGER penge fra staten,
med hospitals regninger, kgrestole,
hjeelpemidler, sa jeg kan komme pa
sammen niveau som andre. En pige
i kagrestole, som har sendret hendes
foreeldres liv, ved at have en syg-
dom. En pige som aldrig vil kunne
veere som alle de andre, og hvis jeg
ikke veere som alle de andre. Hvem
skulle jeg sa veere? Alt det som kom
normalt for andre mennesker, kom
ikke naturligt for mig. Nar de andre
planlagde deres fremtid, sa kunne
jeg ikke, fordi jeg absolut ikke kunne
se hvordan fremtiden skulle veere.
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Ikke fordi jeg overvejede selvmord. Jeg forstod
bare ikke hvordan jeg nogensinde skulle kunne
bidrag med noget, hvordan jeg kunne gare noget
selvsteendigt, som ikke var endnu en byrde. Min
afrikanske kultur, handicap, og alle disse sider af
mig, gjorde mig mere forvirret, jeg vil jo bare pas-
se ind. Jeg ville bare veere ligesom alle andre.
Jeg ville bare gerne vaere normal.

Nu? Nu ved hvem jeg skal veere, det har aldrig
veeret meningen at jeg skulle vaere som alle de
andre, jeg har altid skullet vaere mig selv.

Jeg er ikke laengere bange for at haeve min stem-
me, jeg er ikke laengere bange for at prgve no-
get. Jeg ved at normalt er SA kedeligt, og jeg har
aldrig nogensinde vaeret normal, sa SELVFQJL-
GELIG kommer mit liv ikke til at veere normailt,
men det er ikke lzengere et problem. Det gar ikke
ondt at teenke pa at mit liv er anderledes mere.
Jeg ved at jeg har ALLE muligheder som andre,
og jeg har muligheden for at abne degre som an-
dre, Jeg bliver ikke laengere trist nar jeg teenker
pa fremtiden. Jeg faler mig ikke laengere som en
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byrde, for nogen.

En af de ting som har hjulpet mig med at komme
hertil, det er venskaber som er blevet skabt her i
Ol. Bade i og uden for Danmark. Det at man altid
kan komme til en anden medlemmer | Ol, og
spgrger om noget, uden at fale sig som dum. Det
at der er mindst en person som sidder med de
sammen fglelser og tanker om et emne og gerne
vil dele dem med dig. Det er emner fra dating,
sex, nattelivet, flytte hjemmefra, uddannelsesvalg
til keeresteproblemer. Det er sa meget mere end
et netvaerk, for min familie og jeg, og sa har det
altid veeret stedet hvor vi kunne spgrger om
hjeelp og vejledning, hvad har andre gjort? Hvad
anbefaler folk? Hvad skal man holde sig lang
veek fra. Mine foreeldre forstod ikke dansk, da vi
ankom, og det gjorde det tit svaert at forsta og
seette sin ind i hvad laegerne sagde, der var sa
mange forskellige og de sagde alle sammen
noget forskellige. Ol foreningen, var en af de
steder som hjalp mine foreeldre og jeg med at
forstar.

Sa dette indlaeg er en lille tak for hjeelpen fra
mennesker i foreningen, sa jeg er blevet steerke-
re, og mere selvsikker. Der er altid en der er klar
til at hjeelpe, og som har gjort den store forskel
for mig.
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Med venlig hilsen

Lumiere

Der er gaet et par ar
siden dette foto blev
taget af tvillingerne!



Osteogenesis Imperfecta

Af: Lars-Go6ran Waden — overseaettelse: Preben W. Nielsen

trollere det, havde 214 medlemmer. Nogle i gruppen
har et par gange forsggt at starte en rigtig Ol forening,
men det er hidtil ikke lykkedes. | gruppen er der flere
medlemmer fra de nordiske lande. | bdde Danmark,
Norge, Finland og Island findes der Ol foreninger.

Sommetider traeffes de til erfaringsudveksling og plan-
laegger mader der omhandler Ol spgrgsmal.

| foraret tog Preben Nielsen fra Danmark kontakt til
mig og fortalte, at Ol-Norden skulle afholde et mgde i
Kgbenhavn den 14.-16. oktober 2016. Han ville derfor
indbyde mig til mgdet og jeg takkede ja. Jeg ved nu
ikke rigtigt hvad det er jeg har begivet mig ud i, men
spaendende bliver det. Jeg seetter mig pa flyet til Ka-
benhavn med et abent sind og deltager improviseret
pa madet, sa far vi se. En "rapport” fra madet vil na-
turligvis dukke op pa min Blogg "Livet rullar vidare”.

Hvis du ikke allerede ved det, sa vil jeg her forteelle Bloggen vil dog fortsat mest omhandle tilgeengelig-
hvorfor jeg er karestolsbruger. Jeg er fadt med Ol hedsspgrgsmal, men en vis risiko/chanse for, at der
(osteogenesis imperfecta). fremover ogsa kommer indleeg om Ol er ret stor.

Nar det geelder politikken pa funktionsnedsaettelses-
omradet generelt og i saeerdeleshed tilgeengeligheds-
spargsmal tgr jeg godt pasta, at jeg har en hel del
kendskab og erfaring. Men min Ol har aldrig interes-
seret mig mere end, at jeg lidt Igst har undersggt hvad
min knogleskarhed handler om. Da jeg blev fgdt for
44 ar siden syntes mine foraeldre at jeg skreg saerde-
les meget hver gang de skulle skifte bleer pa mig. Sa
snart de bare rgrte mine ben var jeg utrastelig og efter
en laegekontrol viste det sig at begge mine ben var
braekket.

Ved mine foredrag plejer jeg at forteelle at jeg har
medfgdt knogleskarhed og at jeg har haft godt og vel
20 knoglebrud i mit 44-arige liv. Jeg siger ogsa, at
takket vaere min knogleskgrhed har jeg en fordel frem
for tilhgrerne i salen — nemlig at: Hvis lokalet begyn-
der at breende og ingen nar at komme ud, sa er jeg
den person man fgrst kan og bliver identificeret.

Og nej, denne lidt syge joke gar ikke altid hjem, men
nar jeg afslutter med at forklare, at arsagen til at jeg er
den farste der bliver identificeret er, at jeg har navne-
skilt pa...sa plejer man at hare lidt latter fra tilhgrerne.

| Sverige findes der ingen forening for personer med 2016-09-14 @ 09:00:00 Allmant Permalink

Ol. Mange med Ol er kagrestolsbrugere og er medlem-

mer i DHR. Bgrn med Ol og deres forzeldre er ofte

med i RBU. Jeg mindes noget om, at Reumatikerfor- *

bundet har, eller havde, en afdeling under moderfor-

bundet for personer med knogleskarhed. Der findes i ® [

dag en forening som hedder ROP, men det handler L t ll

vist mest om den knogleskgrhed mange far med al- ’ve ru ar
deren og oftest rammer kvinder. v I b A R E

Der har gennem de seneste ar veeret en aktiv Face-
book gruppe med fokus pa Ol og da jeg sidst kon-
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Ol forening i Sverige?

Dette indlaeg skal ses | forl&engelse af den foregaende side.

Af: Lars-Goran Waden — oversaettelse: Preben W. Nielsen

Som tidligere fortalt er jeg fadt med Ol (osteogenesis
imperfecta) ogsa kaldt medfgdt knogleskgrhed. | flere
ar har jeg veeret engageret i mange spgrgsmal om
funktionshindringer og nok mest om tilgaengelighed,
hjeelpemidler, assistance og fremkommelighed.

Jeg har aldrig tidligere interesseret mig for diagnosen,
men det er nu forandret.

For ar tilbage startede der en Facebook gruppe med
fokus pa Ol hvor jeg var med. Man prgvede at samle
nogle personer for dannelse af en forelgbig bestyrelse
og dermed en svensk Ol forening, men desveerre for-
geeves. Nu er malet at jeg skal forsgge.

| de andre nordiske lande er der Ol foreninger, hvor
den finske og norske startede i 1979 og den danske i
1982. Disse samt foreeldrerepreesentanter under RBU
i Sverige oprettede tilbage i 1992 det vi i dag kender
som OI-Norden, men de sidste par ar har Sverige ikke
veeret repraesenteret, da deres bgrn er blevet voksne.

Repraesentanterne mgdes to gange arligt pa skift i de
nordiske lande til m@der og generalforsamling og ikke
mindst for udveksling af erfaring. Man afholder ogsa
ca. hvert andet ar et mindre seminar med deltagelse
af fagpersoner fra hele norden, hvor man drgfter ex
mulige nye behandlingstilbud m.m.

P& det seneste mgde i Kgbenhavn var jeg specielt
indbudt af Ol-Norden, som maske kommende svensk
repraesentant i OIN. Jeg rejste af sted uden nogle for-
udsaetninger, men bare for at laere de @vrige og stem-
ningen at kende. Naturligvis var der en plan med min
deltagelse, som om muligt at plante de sma frg til dan-
nelsen af en svensk Ol forening, eller vi skal maske
allerede nu sige Ol-Sverige?
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Efter dagene i Kabenhavn har jeg en endnu steerkere
fglelse i mig til at ggre et reelt forsag og Ol-Norden
har lovet at hjeelpe. Det fgles nu ekstra inspirerende
da mange medlemmer i den svenske Ol gruppe pa
Facebook har bidt pa krogen og vist deres interesse.
Planen er nu at opbygge en forelgbig bestyrelse der
skal arbejde pa at arrangere det historisk vigtige og
forste arsmade et sted i Sverige for at stifte en helt ny
forening.

Neaeste made:

Nar Ol-Norden mgdes naeste gang den 17.-19. marts
2017 i Solna uden for Stockholm, bliver der et specielt
program lgrdag den 18. marts for et begreenset antal
svenske deltagere med Ol og Ol-Norden vil her byde
deltagerne pa frokost (lunch).

Efterfelgende bliver der lidt information om OI-Norden
samt et forsgg pa opstart af en svensk forening.

Desuden kommer Osten Ljungren fra Uppsala og
holder et mindre foredrag.

Osten Ljungren ar professor, dverlakare och
medicinskt ledningsansvarig vid Osteoporosenheten
vid akademiska sjukhuset i Uppsala.

Csteaporosis
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Nordisk sjaeldne-konference i Kgbenhavn

Nordisk konference om sjaeldne sygdomme og handicap i Kebenhavn
— Sjaeldne Diagnoser bidrog bl.a. med postere om navigatorer, guldkundeundersogelse
og en feelles nordisk poster om patientsamarbejde pa tvaers af nordiske landegraenser.

KONFERENCENS FORSTE DAG

Indledning

Ca. 180 deltagere havde fundet vej til en nordisk kon-
ference om sjaeldne sygdomme i Kgbenhavn 19.-20.
sept. 2016. Sjeeldne Diagnoser var repreesenteret ved
formand Birthe Holm, FU-medlem Sgren Lildal og
direktar Lene Jensen. Birthe Holm og Sgren Lildal er
ogsa Sjeeldne Diagnosers repraesentant i SBONN —
Sjeaeldne BrugerOrganisationers Nordiske Netveerk.

Direktgr Birgitte Anker, Socialstyrelsen holdt &bnings-
talen og papegede bl.a., at en patient med en sjaelden
diagnose ofte oplever, at hun eller han er den eneste
virkelige ekspert i sin sygdom — der mangler viden om
sjeeldne sygdomme og handicap og dét at leve med
dem. Anders Olauson fra det svenske kompetence-
centrum Aagrenska og Terkel Andersen fra den euro-
paeiske patientorganisation EURORDIS talte om de
internationale perspektiver — nar det omhandler sjaeld-
ne sygdomme er der store gevinster forbundet med
samarbejde over landegraenser.

Organisering af indsatsen for sjaldne handicap i
Norden

Vibeke Lubanski fra Socialstyrelsen gav en preesenta-
tion af organisering af indsatsen for sjseldne handicap
i Norden. Set fra Sjeeldne Diagnosers side viser rap-
porten, at Danmark er langt bagud i forhold til bade
Sverige og Norge, nar det handler om viden og tilbud
om stette, patientuddannelse og meget mere til sjeeld-
ne borgere. | Danmark er der ikke kompetencecentre
som svenske Aagrenska eller norske FRAMBU og der
er ingen feelles indgang til viden om sjaeldne sygdom-
me og handicap.

Laes rapporten om organisering af indsatsen for sjeeld-
ne handicap i Norden her >>
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Europaisk sjaeldne-samarbejde

Sidst pa fgrstedagen gav Helena Kaaridinen fra det
finske National Institute for Health and Welfare en
praesentation af det nordiske og europaeiske samar-
bejde til gavn for patienterne. Iseer European Referen-
ce Networks blev praesenteret og de mekanismer,
som disse nye netveerk vil ggre brug af, blev gennem-
gaet. Det handler om at skabe netveerk mellem fag-
personer til gavn for patienterne.

A rare presentation

Som afslutning pa den ferste dag gav Henrik Wige-
strand fra Senter for sjeldne diagnoser i Oslo en me-
get utraditionel praesentation — som bade sjeelden bor-
ger og kommunikationskonsulent. Praesentationen
sluttede med en sang under titlen: When you are rare,
there may well be a cure for you — somewhere... Vi
leder som gale efter en videooptagelse af dén optree-
den!:)

KONFERENCENS ANDEN DAG

SBONN - Sjeeldne BrugerOrganisationers Nordiske
Netveerk — startede konferencens anden dag med en
preesentation med udgangspunkt i filmen "An ordinary
rare day”, hvor det sjaeldne og det normale saettes i
perspektiv. Se filmen her >>

Leaes mere om SBONN her>>

Sjeelden registrering

Hanne Hove fra Center for Sjeeldne Sygdomme pa
Rigshospitalet holdt oplaeg om Raredis — den nordiske
database for sjeeldne sygdomme. Der er et behov for
at sikre de rigtige flows af data — fra lokal database til
den centrale database — men ogsa mellem nordiske
databaser og europeeiske. En helt saerlig udfordring
ligger i forhold til at sikre patientens ret til egne data.

Fremme af forskning og viden, udfordringer og
muligheder

Konferencens sidste egentlige oplaeg i plenum blev
givet af Robert Heidenberg, Aagrenska og Kristian E.
Kristoffersen, Frambu. Indgangsvinklen var, at en holi-
stisk tilgangsvinkel til bade forskning og viden er helt
ngdvendig — det tilsiger de sjeeldne familiers virkelig-
hed.

WORKSHOPS

Pa programmet var der begge dage desuden en raek-
ke workshops og sessioner, der stillede skarpt pa en
reekke aspekter af livet med sjaelden sygdom og han-
dicap. Flere patientrepraesentanter gav opleeg — bl.a.
Sjeeldne Diagnosers naestformand Liselotte Wesley
Andersen og formanden i Gaucher-foreningen Anne-
Grethe Lauridsen.



Fokus pa pargrende

i Sjeeldne Diagnoser

Hvordan inddrager man bedst
paregrende?

Pargrende kan veere en stor hjeelp i behandlin-
gen af alvorligt syge. Samtidig har de pargrende
ofte selv brug for at blive set og hart.
Sundhedsstyrelsen fremhaever sammen med
Danske Patienter tre gode eksempler pa inddra-
gelse af pargrende. Til hvert eksempel hgrer en
video, som belyser fordele og udfordringer i for-
bindelse med implementeringen af den konkrete
indsats. Videoerne skal fungere som inspiration
for medarbejdere og ledere i det samlede sund-
hedsvaesen.

Laes mere om inddragelse her >>

Se de tre inspirerende videoer her >>

Ny bog — Laer at tackle hverdagen
som pargrende

Komiteen for sundhedsoplysning har netop ud-
givet bogen Leer at tackle hverdagen som parg-
rende. At vaere pargrende til et menneske med
alvorlig, lang-varig sygdom kan veere sa bela-
stende, at man selv bliver syg eller far stress.
Bogen er til dig, der er naer pargrende og den
praesenterer dig for hjeelpemuligheder og red-
skaber, du kan bruge for at fa en bedre hverdag
- til gavn for bade dig selv og den syge.

Laes mere om bogen og bestille den her >>

Radgivere og navigatorer skal vaere uvidende,

magelige og sig selv

Dette er opskriften pa grundlaget for god og eerlig kommunikation med de sjeeldne
borgere, der s@gger hjelp hos Sjaeldne Diagnoser. Det var ogsa overskriften for en
temadag for 15 Navigatorer og Helpline-radgivere.



Happy New Year
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EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

Det giver god mening at samarbejde pa tveers af landegraenser, nar sygdommene er sjeeldne.
Bade nar patienter og pargrende skal finde hinanden. Og nar fagfolk har brug for hinandens
ekspertise til diagnostik, behandling og forskning. Derfor prioriterer Sjaeldne Diagnoser det

internationale samarbejde hajt.

Sjeeldne Diagnoser er med i flere forskellige
internationale samarbejder:

EURORDIS

Sjeeldne Diagnoser er medlem af EURORDIS-Rare
Diseases Europe, der bestar af sjeeldne patientfore-
ninger fra og pa tveers af alle europeeiske lande.
Formalet er at arbejde for bedre livskvalitet for alle
sjaeldne. Danmark er aktivt medlem — formanden for
Danmarks Blgderforening Terkel Andersen er for-
mand for EUROR-DIS og Sjeeldne Diagnosers for-
mand Birthe Byskov Holm sidder i bestyrelsen. Sjaeld-
ne Diagnosers direktgr, Lene Jensen, varetager en
reekke opgaver pa europaeisk plan.

I maj 2017 afholder EURORDIS &rsmade i Budapest
og blandt emnerne er European Reference Networks
samt resultater fra det nye Rare Barometer.

EURORDIS fylder i 2017 20 ar og har faet nyt logo,
der symboliserer, at sjeelden sygdom som oftest ram-
mer hele familien.

Lees mere om EURORDIS her >>

Rare Barometer og RareConnect

Som noget nyt indsamler EURORDIS holdninger og
oplevelser fra sjeeldne patienter og pargrende over
hele Europa. Det sker gennem Rare Barometer, hvor
besvarelse af spgrgeskemaer omdannes til tal og fak-
ta, der kan bruges bade pa europeeisk og nationalt
plan. Danmark har 183 deltagere ud af et samlet tal
péa 4.200 fra 41 forskellige lande. Set relativt til befolk-
ningstallet er vi derfor godt repreesenteret, men der er
brug for flere! Man kan fa spgrgeskemaerne pa
dansk.

Veer med! Se mere om Rare Barometer her >>
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RareConnect er en made at finde andre med samme
diagnose og udfordringer som én selv — pa europeeisk
plan. Kommunikationen foregar pa syv forskellige
sprog, dansk er desveerre ikke ét af dem.

Se mere om RareConnect her >>

European Reference Networks

| 2017 etableres 23 europeeiske netvaerk mellem hgijt
specialiserede centre pa bl.a. sjeeldne-omradet. De
kommer til at deekke flere hundrede sjeeldne diagno-
ser, hvor specialisterne far et helt nyt veerktgj til at fin-
de hinden — bade generelt omkring forskning og spe-
cifikt omkring diagnostik og behandling af den enkelte
patient. Der er tale om et endog ogsa meget stort til-
tag, som ad are kan vaere med til at sikre, at sjeeldne
patienter i Europa kan ggre brug af den ypperste eks-
pertise. Vi folger arbejdet ngje.

Laes om European Reference Networks her >>

Nordisk samarbejde

Ogsa pa den nordiske front samarbejdes der pa
Sjeeldne-omradet. De nationale alliancer og over-
ordnede netveerk i de nordiske lande har dannet
SBONN - Sjeeldne BrugerOrganisationers Nordiske
netveerk -, Danmark har haft sekretariatsfunktionen i
2016, i 2017 er det Norge, der har stafetten. Der pa-
gar ogsa et arbejde i regi af de nordiske sundheds- oc
socialministerier, hvor infrastrukturen for det nordiske
sjeeldne-samarbejde skal fastleegges. Arbejdet forven:
tes afsluttet i 2017. Sjeeldne Diagnoser er med, re-
praesenteret af formand Birthe Byskov Holm.

Laes mere om SBONN her >>

Happy New Year — udfordringer er der nok af!



Nyt fra Christiansborg!

4. november 2016

Christiansborg Slot, set fra Ridebanen

Regeringen (Venstre), Socialdemokratiet, Dansk Folkeparti, Liberal Alliance, Alternativet, Det Radikale Venstre,
Socialistisk Folkeparti og Det Konservative Folkeparti er i november blevet enige om, at hjeelp efter servicelovens
voksenbestemmelser skal sikre, at borgeren far en sammenhaengende og helhedsorienteret indsats, der skal
modsvarer det hjeelpebehov, borgeren har. Hjeelpen skal tilretteleegges pa baggrund af en konkret og individuel
vurdering af borgerens behov og forudsaetninger og i samarbejde med den enkelte.

Aftalepartierne er enige om, at hjeelp efter servicelovens voksenbestemmelser i hgjere grad end i dag sa vidt muligt
skal hjeelpe borgeren til positiv udvikling og hjeelp til selvhjaelp. Loven skal lette den daglige tilveerelse og forbedre
livskvaliteten, ligesom hjaelpen skal veere med il at forebygge, at problemerne for de enkelte forveerres. Der skal
derfor @get fokus pa tidlige, helhedsorienterede indsatser.

Der er enighed om, at servicelovens voksenbestemmelser pa en raekke omrader forenkles og afbureaukratiseres til
gavn for bade borger og kommune. Afbureaukratisering vil lette kommunernes sagsbehandling og sikre borgerne
hurtigere afggrelser.

Med baggrund i draftelserne er aftalepartierne saledes enige om en raekke initiativer vedregrende:

AEndring af servicelovens formalsbestemmelser

Tidlig, forebyggende indsats

Regelforenkling og afbureaukratisering

Tilkeb af socialpaedagogisk ledsagelse

@vrige forslag (hjalpeordningen og data)

Retssikkerhed (varsling og klagegang for § 109 og § 110 tilbud)
Ikrafttraeden og overgangsperiode

Noaklrobdb=

Noget treeder i kraft allerede her i 2017 og alt skal vaere pa plads i 2018.

Ikke alle punkter er lige interessante og brugbare for foreningens medlemmer, men gnsker man at leese hele
aftalens ordlyd, send da en mail til pwn@dfoi.dk mrk. Christiansborg, sa tilsendes en PDF.
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Klagevejledning i
afgorelsessager

Hvornar skal en borger have klagevejledning?
Er der bestemte krav (form/indhold) til klage-
vejledningen, eller bestemmer kommunen
indholdet af vejledningen?

Hvad er konsekvenserne, hvis kommunen ikke
yder klagevejledning?

Sadanne spgrgsmal far vi jeevnligt fra borgere, der
sgger radgivning i DUKH. Her i denne udgave af
praksisnyt vil jeg forsgge at besvare disse spgrgsmal,
herunder se pa regelsaettet vedr. klagevejledningen.

Laes mere i Praksisnyt nr. 63 om klagevejledning i
afggrelsessager

Om partsbegrebet

Hvem er eller kan veere part i en ansggningssag?

Kan en kommune naegte en stedfar at klage over
afslag pa ansogning om tabt arbejdsfortjeneste efter
servicelovens § 42 i forbindelse med kursus vedr.
steddatterens ADHD, idet kommunen fandt, at det kun
var moderen, der var part i sagen og derfor havde en
klageret?

Ovennaevnte er et eksempel pa et spgrgsmal, som vi
far i DUKH vedrgrende partsbegrebet. Det er ikke i
forvaltningsloven eller i andre love naermere defineret,
hvad det vil sige at veere part i en sag. Normalt vil det
vaere den person, der ansgger om en social ydelse,
som har status som part i sagen. Efter almindelig
praksis kan det forvaltningsretlige partsbegreb dog
omfatte andre personer. Det er en betingelse, at de
andre personer har en vaesentlig, individuel og retlig
relevant interesse i sagen.

Laes mere i Praksisnyt nr. 64 om partsbegrebet.

Frit skolevalg pa special-
undervisningsomradet

Frit skolevalg pa specialundervisningsomradet —
hvad siger reglerne?

Er der frit valg af specialskole m.v.? Dette spargsmal
far vii DUKH jaevnligt stillet af foraeldre, der selv
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gnsker at vaelge specialskole m.v. til deres barn og
ikke gare brug af det specialundervisningstilbud, som
bopaelskommunen har henvist til.

Svaret er: Ja, der er som udgangspunkt frit skolevalg
ogsa af specialskoler og skoler, hvor
specialundervisningen kan finde sted i, bade i og uden
for bopaelskommunen.

Denne udgave af praksisnyt beskriver reglerne for frit
valg af specialskole m.v.

Laes mere herom i Praksisnyt nr. 65 om frit skolevalg.

Radgivningsydelser efter
serviceloven

Hvad er kommunens forpligtelse?

Kommunerne har en omfattende forpligtelse til at yde
borgerne radgivning, nar borgerne anmoder herom.
Desveerre oplever nogle borgere, at det kan veere
sveert at fa denne ydelse i landets kommuner.
Lovgivningen er klar - borgerne har ret til at fa
radgivning omkring sociale problemer m.v. | DUKH
opfordrer vi borgerne til konkret at sege kommunerne
om radgivning, der er en ydelse pa lige fod med andre
ydelser efter serviceloven.

| denne udgave af praksisnyt fokuserer jeg pa
radgivningsydelser efter serviceloven.

Lees mere i Praksisnyt nr. 66 om radgivningsydelser
efter serviceloven

DUKHnNyt nr. 4-2016

BPA: Kontant tilskud efter
servicelovens § 95, stk. 3

DUKH har en lovgivningsmaessig forpligtelse til at
formidle vores erfaringer om udviklingen inden for
handicapomradet. Med DUKHnyt laegger vi vaegt pa at
beskrive vores erfaringer inden for udvalgte
radgivnings-felter. Der er fokus pa det
retssikkerhedsmaessige aspekt, som er kerneomradet
for DUKH. Dette nr. omhandler borgerstyret personlig
assistance (BPA) efter servicelovens § 95, stk. 3.

Laes mere i DUKHNyt nr. 4 om BPA efter
servicelovens § 95, stk. 3.

Med venlig hilsen
Erik Jappe

Find os ogséa pa facebook



Landsdelscentrene for
sjeeldne handicap- og
sygdomsgrupper

Rigshospitalet (Kgbenhavn)

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

Adresse:

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

Skejby Sygehus (Aarhus)

Leder:
Professor dr.med. John R. 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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Foreningsvejleder

Foreningen tilbyder vejledning pa en raekke
omrader, eksempelvis om:

» Hverdagslivet med Ol og de udfordringer,
som dette matte medfagre

= Ansggninger og samarbejde med kommunal
sagsbehandler

= [nstitutions- og skolestart

= Hjeelpemidler

= At veere ung med Ol

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

= Juridiske spargsmal

= Bisiddere mv.

Hvis det ikke raekker med hjzelp fra en af foreningens
vejledere, kan DFOI’s bestyrelse eventuelt bevilge en
ngdvendig professionel assistance.

Hold jer derfor ikke tilbage!
Foreningens vejledere er:

Kis Holm Laursen
| Ergoterapeut

. Foreelder

TIf. 86 21 95 40

khl@dfoi.dk

Rune Bang Mogensen
Socialradgiver

Ol'er

TIf. 25 33 64 09
rom@dfoi.dk

Karina Sillas Jensen
Paedagog

Ol'er og foreelder
TIf. 75 33 77 99

ksj@dfoi.dk

Sag mere information pa hjemmesiden:

www.dfoi.dk



Bestyre

Isen & Supp.

Formand

Karsten Jensen
Mob. 2014 2236
Mail: kj@dfoi.dk

Naestformand
Kis Holm Laursen
Mob. 2988 2611
Mail: khi@dfoi.dk

Kasserer

Patrick Lykkegaard
Mob. 2480 3248
Mail: pl@dfoi.dk

Sekretaer

Berit Landbo
Mob. 2254 2990
Mail: bi@dfoi.dk

Bestyrelsen
Preben W. Nielsen
Mob. 2873 4958
Mail: pwn@dfoi.dk

Bestyrelsen

Rune Bang Mogensen
Mob. 2533 6409

Mail: rom@dfoi.dk

Bestyrelsen

Mads Dyreberg Haldrup
Mob. 6127 0803

Mail: mdh@dfoi.dk

Bestyrelsen
Kristina-Maj Ranch
Mob. 3144 1511
Mail: kmr@dfoi.dk

Bestyrelsen
Marianne Beck
Mob. 5084 5465
Mail: mb@dfoi.dk

Suppleant
Therese Hedal
Mob. 2088 9889
Mail: th@dfoi.dk

Suppleant

Sonja D. Christoffersen
Mob. 3018 1690

Mail: sdc@dfoi.dk
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HUSK!

Deadline til

Ol-Magasinet

fremover er
fremrykket
til den 10.

Januar, maj

og
september

Hilsen
Redaktoren




Sydvestjysk Klovpleje

v/ Jorn Stein
Stilbjergvej 43 X
6800 Varde
TIf. 61541104

Violinbygger

Medl. af mesterlauget

Reparation * Nybygning « Kab « Salg
www.violin.dk

violin@mail.dk

TIf.38 71 83 96

Hyltebjerg Allé 87 « 2720 Vanlase

(PAPIRULD VIBORG 036 o yoimesiy
53 529467 o  ftektv ydisalring
¥ + C0:-besparende
' Dansk produkt

LIVING@TIME

Living In Time A/S

Showroom/butik Peter Bangs Vej 105 - 2000 Frederiksberg
TIf. 3112 4343 - info@livingintime.dk - www.livingintime.dk

N\
ISOLERINGSHUSET..«

Fa op til 25% i rabat! Rin )

. tilg 9 et
Hulmursisolering - 25% Tl‘f o dj dagr
Loftisolering -20% « /0 5 0;3
Keelderisolering - 15% 8
Facadeisolering - 10%

WNeerbnii fff A s

ANLAGSGARTNER

Robert Tranto

Peder Lykkes Vej 8
2300 Kobenhavn S

TIf. 40 60 78 45

www.rt-anlaeg.dk W

DEVELOPMENT

Marianne Hoyrup Persen

Netveerkskonsulent | Indehaver

Kaersholmvej 2C, 8732 Hovedgard

Mobil: 5135 9591
mhp@networkdevelopment.dk
www.networkdevelopment.dk
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SPAR BADE TID OG PENGE
PA DIT FORENINGSBLAD

Mangler du et foreningsblad, eller har du allerede
ansvaret for et, kan vi tilbyde at lafte opgaven med
produktionen. Et foreningsblad er ofte det vigtigste
bindeled mellem forening og medlemmer.

Vi har mange ars erfaring i produktion af forenings-
blade, og kan veere behjeelpelige med layout, tryk,
distribution og eventuelt annoncesalg til hel eller
delvis finansiering af bladet.

Vi kan ogsa altid give et godt tilbud pa dine ovrige
trykopgaver, f.eks. programmer, billetter, plakater,
flyers og visitkort.

Kontakt os for en uforpligtende snak, vi deler gerne
ud af vores erfaring...

FL Reklame - Agerbakken 21 - 8362 Hearning - fl@flreklame.dk - t. +45 7022 1870
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