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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

Telefon:
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

Telefon:

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

Telefon:

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

Telefon:

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
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Nar brugerinvolvering
er vigtig

Selvom Danmark internationalt er temmelig godt med, er der alt for lidt forskning i Ol. | DFOI
har vi derfor, som mange andre Ol-foreninger, en politik om, at vi vil gagre vores bedste for at
understoatte udarbejdelsen af rapporter, forskningsprojekter, undersggelser osv.

Derfor var glaeden ogsa stor, da Ida Vandsge Madsen for et par ar siden kontaktede os
og fortalte om sit kommende projekt. DFOI har veeret med pa sidelinjen under hele forlgbet og
veaeret med til at facilitere, at opgaven kunne lgses.

Det er selvsagt langt fra farste, og forhabentlig heller ikke sidste gang, at vi far lov til at bi-
std med vores erfaringer og viden eller netvaerk, nar vi forsgger at blive klogere pa vores egen
situation som personer med handicap og paragrende dertil.

Andetsteds i bladet kan du leese en artikel af Ida, hvor hun blandt andet beskriver nogle af ho-
vedkonklusionerne i sin undersggelse. Og det er spaendende laesning.

Ida rammer med sin undersggelse i den grad plet i sine beskrivelser om hvordan det er at leve
med Ol.

Mange personer uden Ol har gennem tiden gjort sig meget klog pa, hvordan livet er, eller fgles,
opleves — skal leves, maske skal fgles osv. hvis man har et handicap eller Ol. Jeg har — uden
overdrivelse — ligesom mange andre i min situation lagt erer til mangt og meget.

Men, aldrig far har jeg set et skriv, lavet af en person der IKKE har Ol, ramme Bulls Eye
sa praecist som denne afhandling. Og selvom artiklen her i bladet jo kun er en sammenfatning
er den selvfglgelig geeldende for den fulde rapport.

Hvis alle brikker ellers falder pa plads besgger Ida os igen og giver en mere indgaende
forklaring om hendes projekt.

Rent gkonomisk har en lille og relativ fattig forening som DFOI ret begraensede virkemidler og
det til trods for, at der gennem de sidste artier har veeret en gget tendens til at forskningen skal
kunne klare sig selv (uden for statens rammer) og at der er mere og mere fokus pa brugerinvol-
vering. | udlandet ser det straks anderledes ud, hvor man andre steder har andre traditioner for
at rejse midler til disse ting. Danmark ligger relativt langt nede pa listen over hvor gode vi er il
at skaffe midler via private donationer.

Sa ogsa i fremtiden vil DFOI se frem til at bista med vores kapacitet, nar vi forhabentlig igen
modtager nye forespargsler. Der er nemlig snart nye pa vej og det glaeder vi os til at tage fat pa.

lr,fl" .

Karsten Jensen
formand
kj@dfoi.dk
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Nekrolog

Gurpreet Oberoi Habekost
8. juli 1973 - 2. april 2019

Vi har desveerre mattet sige farvel til tidligere bestyrelsesmedlem, Gurpreet Oberoi Habekost.
Hun sov stille ind i sit hjem i Herlev, efter et laengere sygdomsforlab.

Gurpreet var altid smilende, imgdekommende og det stralede igennem hende, at hun havde et
stort hjerte fuld af empati. Og selvom hun dagligt var praeget af mange forskellige smerter, som
folge af sin Ol, var hun naermest altid i godt humaer.

Hun var i den grad en livsnyder og forstod at leve i nuet og elskede at forngje sine gaester med
alverdens laekkerier. Selv til en lille frokost blev der disket op med alskens herligheder og der
blev altid kraeset for den mindste detalje sa der var noget der kunne fryde gjet og glaede ganen.

Gurpreet arbejdede som laerer og elskede sit arbejde. Hun nad ogsa sit frivillige arbejde i DFOI,
som hun dog af helbredsmaessige arsager sa sig ngdsaget til at nedprioritere.

Personligt blev Gurpreet Oberoi Habekost ogsa en af mine naere venner og er savnet — ikke
mindst af hendes mand, Thomas og datteren Divya, men ogsa af hendes far, mor og lillebror.

Gurpreet blev bisat fra Birkholm Kirkesal i Herlev den 8. april.

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta var repreesenteret med Preben W. Nielsen,
Therese Jgnsson Hedal, Rigmor Lisbeth Justesen, Christina Davidsen og undertegnede ved
det sidste farvel.

FAret vaere Gurpreets minde.

Karsten Jensen

Lees efterfolgende, en gentryk af Gurpreets bidrag til Ol-Stafetten i 2017.
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Smerter — plus det l@se (gentryk af OI-Stafetten i 2-2017)

Af: Gurpreet Oberoi Habekost

Jeg er fadt pa Charlottenlund Fadeklinik en sommerdag i 1973. Mine foreeldre kaldte mig Daisy, da de
syntes jeg lignede en blomst. De kom fra New Delhi, Indien, og havde kun boet i Danmark i et par ar.
Min far havde haft en opveaekst, hvor han ofte braekkede et ben, en arm eller begge dele. Han vidste ikke
at han havde OI. Min farmor var en del bekymret for ham, mens andre mente at han bare var klodset,
siden han altid skulle have gips pa. Sa han tog sig sammen og viste sjeeldent andre, at han havde ondt.

Ved min navngivning i 1973 fik jeg et indisk navn, Gurpreet, som betyder Guds keerlighed. Da jeg var 1,5
ar gammel fik jeg mit farste larbensbrud. Det forskraekkede mine foraeldre og med tiden fik jeg endnu fle-
re brud. Jeg husker de mange uger indlagt pa bgrneafdelingen pa Glostrup hospital med larbensbrud,
og de utallige lange timer pa skadestuen med braekkede arme, ben og deslige.

1974 forste gang jeg brakkede benet.
Min mor leeser for mig.

Det var sveert at fglge med i skolen, nar jeg ofte var fra-
vaerende og havde smerter. Jeg husker en gang hvor jeg
gerne ville lege som de andre, men faldt og fortumlet mat-
te stgtte min hgjre arm med min venstre hand. Jeg gik
greedende hjem med den braekkede arm. Bgrnene om-
kring mig forstod ikke sa meget af det. Da jeg var 8 ar
faldt jeg i min have en vintereftermiddag. Jeg var lige
kommet hjem fra skole og ville give fugleungerne i reden
noget mad. Reden sad i vores ligusterhaek. Men jeg faldt
pa sneen. Jeg kaldte og kaldte efter de barn, som jeg vid-
ste boede side om side med os i reekkehuskvarteret. Mine foraeldre var ikke kommet hjem fra arbejde.
Jeg la pa sneen og kunne ikke rykke mig ud af stedet. Efter nogen tid kom nogle bgrn og tilkaldte deres
mor, som venligt sgrgede for teepper til mig indtil ambulancen kom og jeg blev kart pa hospitalet. Lar-
benet var breekket. Dengang blev man indlagt og la i straek i 4-5 uger, sa det skete ogsa for mig.

Nar der ikke var brud, keempede jeg med at vaere som “"de andre”. Mine klassekammerater kunne |gfte
deres skoletasker og Igbe efter bussen. Det ville jeg ogsa. Jeg prgvede: Jeg pressede mig selv og nar
det gjorde ondt, skjulte jeg det. Min krop kunne bare ikke vaere med.

Jeg var 8 ar, da jeg fik diagnosen OIl. "Du er hypermobil,” fortalte min laeage mig. Jeg maerkede smer-
ter iseer nar jeg lavede noget fysisk. "Ol er en medfadt sygdom, der gger risikoen for knoglefraktur, og
man har kun ondt nar noget er braekket og ellers slet ikke,” sagde laegen til mig. Det var ikke til diskus-
sion.

Jeg fik masser af kaerlighed og stette hiemmefra. Hiemme var jeg tryg og fik omsorg nar det gjorde ondt.
Jeg leerte at finde andre mader at udfolde mig pa, nar jeg sad med gips pa ben eller arme.

Op gennem teenageéarene kom smerterne til at fylde mere og mere. Jeg r@g ind og ud af hospitalet, da
jeg havde sveert ved at ga uden smerter. Der kom flere brud pa knogler, men udmeldingen var stadig
den samme, fra leegerne: "Ol giver ikke smerter, kun mens der er brud pa knoglen”. Jeg skulle bare trae-
ne noget mere, sagde de.

Jeg skammede mig, bed taeenderne sammen, for jeg havde ikke den svaere form for Ol, der efter lzeger-
nes mening kunne berettige mine smerter.

Da jeg blev 19 &r kom jeg med i et forsgg pa John F. Kennedy Instituttet. | den forbindelse fik jeg at vide
at jeg har Ol type | eller IV. Men mere information var der ikke. Fokus la stadig udelukkende péa brudri-
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siko. | samme periode begyndte mine arme at haeve op af overbelastning. Mit baekken var lidt "lgst”, sa
jeg fik tit iskiasnerven i klemme, hvilket gjorde det endnu svaerere at ga. Fysioterapeuterne vidste ikke
helt hvad de skulle stille op, s& vi vekslede mellem traening og blgddelsbehandling. Det hjalp ikke det
store. Jeg skjulte mine smerter og falte mig flov, nar jeg igen havde sveert ved at ga og veere som de an-
dre.

Jeg fik min studentereksamen og startede fa ar efter pa leereruddannelsen. Nar jeg laeste og fordybede
mig i skolearbejdet, kunne jeg glemme min tilstand og smerter. Jeg fik begge steder lov til at have et saet
ekstra bager pa skolen, sa jeg ikke skulle baere for meget frem og tilbage. Det var en stor hjeelp. Jeg
havde gode veninder og venner, som for eksempel gerne hjalp med at abne tunge dare og deslige.

Da jeg blev 24 ar generede iskiasnerven sa meget, at min nye laege indlagde mig til udredning og be-
handling. Det var i gvrigt farste gang jeg oplevede en praktiserende laege, der forstod mine smerter.

Jeg blev nu indlagt og 1& pa gangen pa Reumatologisk afdeling pa Frederiksberg Hospital, da der
var fuldt hus pa afdelingen. Det var i 1990’erne. Jeg fik smertestillende og blokader i beekkenet. Naeste
morgen ved stuegang kom en reumatologisk overleege, som uden forklaring vippede min krop til den ene
side og lagde et stgrre braet under mig. Jeg naede ikke at reagere for det sagde knaek. Overlaegen hav-
de placeret sine haender pa min rygsejle og med sin fulde vaegt givet det et par knaek.

Manipulation, en velkendt behandlingsform, fik jeg senere at vide. Jeg fandt sa ogsa senere ud af, at
den behandling ma man ikke udseette en person med Ol for.

Efter knaekket kunne jeg neesten ikke fa luft. En beglge af smerter sammen med den manglende luft
overveeldede mig.

Et helvede af smerter fulgte herefter. Jeg kunne ikke beveege
mig seerlig meget. Et ar efter blev jeg udredt og det viste sig, at
overlaegen fra Reumatologisk afdeling havde givet mig brud og
klemt nogle nerver. To ar efter episoden sggte jeg erstatning.
Jeg madte meget modstand i systemet, men fik til sidst fuldt
medhold.

Da jeg var omkring de 25, fortalte en venlig leege mig, at hun
havde hgrt om en forening for min sjeeldne diagnose, det var
DFOI. Jeg meldte mig ind og kom ogsa i kontakt med Rigshos-
pitalets Klinik for Sjeeldne Handicap. P& dette tidspunkt havde
man desveerre her samme holdning, som jeg tidligere havde
mgadt. Ol giver ikke smerter, kun i forbindelse med brud. Suk, nu
kunne jeg for alvor tage hjem og skamme mig endnu mere over
mine smerter, som var uforklarlige.

Sommeren 2005 - Bryllupsfoto ved Bagsvaerd sg.

| 2002 knuste jeg mit ankelled i et fald. En operation og nogle skruer rigere fik jeg min sidste eksamen
og blev skoleleerer. Jeg fik arbejde pa en skole, hvor jeg stadig arbejder i fleksjob med de skanneste
barn og kolleger. Jeg mgdte min dejlige mand, Thomas, og vi startede vores familie i et parcelhus.
Fuglene sang, ogsa da vi blev gift i vores have. | min beruselse af kaerlighed havde jeg naer glemt, at jeg
er fgdt med OIl. Smerterne var der ingen der sa, sa dem gemte jeg veek inde i mig selv. Der var sa meget
andet berigende, der fyldte vores liv, og det forsggte jeg at give min opmaerksomhed.

| 2007 skete et fantastisk mirakel. Jeg fadte en smuk pige pa Rigshospitalet, dog efter en noget besvee -
ret graviditet. Hun har ogsa Ol. Vi holdt hende forsigtigt i vores arme, og lod hende klemme vores fingre.
Hun er jo fuldkommen og gudeskan, Ol eller e;.

Glaeden over at blive mor var heldigvis sa stor, at resultatet fra min Dexa-scanning blev en mindre detal-
je. Scanningen viste lav T-score og dermed skulle jeg starte pa bisfosfonat.

10
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Da vores datter fik larbensbrud 4 ar senere, blev jeg konfronteret med min barndom og oplevelser
med brud. Som mor var jeg ikke i tvivl, mit barn skulle ikke vokse op og skjule sine smerter. Hun skulle
ikke skamme sig eller fgle sig mindre veerd. Som foraeldre er vi rollemodeller for vores bgrn.

Jeg gvede mig nu i at std ved mit handicap og de smerter jeg oplevede i kroppen. Jeg ville ikke
skamme mig mere. Jeg ville kunne sige det, som jeg meerkede det. Det blev en ny start, hvor Ol blev ita-
lesat som en naturlig del af vores familieliv. Iszer for at laere min pige, at et godt liv ikke er afhaengigt af
om man har smerter og handicap.

2012 - Feriebillede med min dejlige pige i Barcelona.

Som menneske sker der uventede og pludselige ting i vores
liv. Det hgrer vel med til at vaere menneske, teenker jeg i dag.

Godt som jeg neesten havde vaennet mig til smerter, dis-
kusprolaps og indskraenket bevaegelighed, fik jeg et sveert
larbensbrud i sommeren 2016. Det skete lige efter et halvt
ars sej kamp mod brystkreeft. Jeg var netop blevet faerdig
med kemoterapi, operation og stralebehandling.

Udmattet og draenet stod jeg en morgen i sommerferien.
Vores lille familie skulle endelig pa tur. Vi gleedede os over,
- at nu kunne det kun gé& den rigtige vej, for kreeftbehandlingen
var endelig overstaet. Det var en varm og solrig lgrdag mor-
gen og klokken var lige blevet 9. Jeg havde faet kjole pa og
anstrengte mig for at virke friskere end jeg egentlig var. Jeg
stod i dgrabningen til vores stue, da jeg lavede en lille dreje-
beveaegelse i venstre ben. Der kom et hgjt skurrende knaek.
Larbenet flaekkede midt over. Jeg faldt. Jeg fik et chok; "det
her kan ikke passe, det ma veere en ond dr@gm,” skreg jeg.

Ambulancen kom hurtigt. P& hospitalet gjorde min mor og
min mand alt hvad de kunne for at hjeelpe laegerne med at forsta, at jeg har Ol og hvad det betad. Det
var umuligt at smertedaekke mig.

Naeste dag blev jeg opereret, fik en jernstang og masser af andet metal ind i benet. Traethedsbrud,
kaldte laegerne det. Det viste sig, at der ogsa var et delvist brud i hgjre larben.

Det blev et smertehelvede, ogsa fordi sarene fra brystkraeftoperationen og de mange stralebehandlinger
endnu ikke var helet. Jeg havde 3 maneder for faet fiernet hgjre bryst og alle lymfeknuderne i omradet.

2016 - Under kraeftbehandlingen.

Endnu engang havde livets alvor ramt mig. Jeg havde knap
nok naet at bearbejde mit kraeftforlgb, farend en ny krise var
opstaet. Min familie blev i den grad ogsa forskreekket. Jeg
havde voldsomme smerter og var indlagt godt 4 uger, hvor
jeg var sengeliggende. Jeg blev ramt af angst og graed me-
get. Jeg matte hverken laegge veegt pa hejre eller venstre
ben, fordi knoglerne var for skrgbelige. | dette forlgb ople-
vede jeg en helt anden forstaelse og tilgang til smertebe-
handling hos de lseger og sygeplejersker, som jeg madte.
Smerter blev italesat og forstaet helt anderledes end jeg
tidligere havde oplevet. Jeg har faet den bedst taenkelige
behandling, og det er jeg dybt taknemmelig for.

Det er nu 9 maneder siden jeg braekkede benene og knog-

11



Ol-Magasinet 2-2019

lerne er begyndt at hele, selv om der er noget vej endnu. Det har veeret umadelig sveert at veere sa af-
haengig af hjeelp til selv de mest basale forngdenheder. Hvor ligger min veerdighed, nar jeg skal veere sa
afhaengig af hjeelp fra andre? Meget har veeret vendt i mit hoved og indre. Min mand, datter, foraeldre og
familie har i den grad stettet og passet mig sa meget, at jeg ogsa gennem deres gjne nu kan se, at jeg
er veerdig, som jeg er, uanset mit handicap og smerter. Min mor, der i en periode flyttede ind hos os for
at hjeelpe med at passe vores barn. Bare den made jeg hver morgen fik serveret min morgenmad pa, i
sengen, af min kaerlige mand, efter at han var blevet vaekket i Igbet af natten for at hjeelpe med at bruge
baekkenstolen. Langsomt blev det vores made at leve livet pa. Min sgde datter, der igen og igen fandt
mader at kramme mig pa, nar jeg ikke leengere kunne putte hende, som jeg kunne for jeg fik kraeft og
braekkede larbenene. Der har veeret mange tarer herhjemme.

Den enorme forstaelse og opbakning jeg har oplevet fra
min familie, venner, veninder og ikke mindst behandlere,
lzeger og sygeplejersker har hjulpet til at give mig mod til
at keempe gennem sygdomsforlgbet, og tro pa, at jeg som
menneske har et godt liv, selv med smerter og handicap.
At mine smerter er virkelige og ikke behgver skjules.

Her i foraret 2017 begynder vi at se lys for enden af tun-
nelen, og jeg er langsomt ved at fa det bedre. Jeg havde
pa et tidspunkt sidste ar ikke troet det muligt, at jeg her i
foraret 2017 kunne vende tilbage til mit arbejde som leerer
i fleksjob. Men det er lykkedes. Jeg er tilbage hos min 6.
klasse og kan undervise i mit yndlingsfag matematik, sid-
dende i min kgrestol.

2017 februar - Forste dag tilbage som lzerer.

Endelig er jeg naet til, hvor jeg ikke skammer mig,
nar jeg siger, at jeg har ondt. Jeg har Ol, jeg bruger
karestol og jeg har brug for hjeelp til mange prakti-
ske ting. Jeg bliver ked af det, nar jeg har meget
ondt. Jeg er gladere nar det ggr mindre ondt. Det
er mit liv og det er menneskelige falger af de udfor-
dringer jeg ma igennem. Nar jeg oplever, at jeg kan
acceptere smerterne som en del af mit liv, flyttes
fokus ogsa lettere til alt det, som jeg kan. Og der er
heldigvis s& meget som er fantastisk dejligt i mit liv.

2017 maj — Et nyt kapitel...
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| efteraret 2017 begav jeg mig pa en rejse ind i ver-
den, som jeg ikke kendte meget til. Jeg ville forsagge at
fa en forstaelse af livet med Ol. Det gjorde jeg gen-
nem fire maneders feltarbejde som en del af min kan-
didatuddannelse i antropologi ved Kgbenhavns Uni-
versitet. P4 baggrund af det data feltarbejdet gav mig,
skulle jeg skrive min store afsluttende opgave: speci-
alet. | neerveerende artikel vil jeg give et overblik over
de tanker, der ligger bag specialet (2018), undersg-
gelsens design og resultater, samt et bud pa hvordan
den viden specialet frembragte, kan tages med videre
af sundhedsprofessionelle og DFOI's medlemmer.
Antropologi betyder viden om mennesket og er studiet
af menneskelivets sociale, kulturelle, psykologiske, hi-
storiske og institutionelle sider alle steder i verden og
til alle tider. Det er bredt og stort. Derfor ma man
snaevre det ind og veelge noget specifikt at se pa, for
at kunne sige noget om noget. Jeg valgte at studere
livet med Ol, dels fordi jeg havde en grundlzeggende
nysgerrig pa, hvordan det er at leve med og i en seer-
ligt skrgbelig krop, og dels fordi jeg fandt ud af, at der
ikke er seerlig mange humanistiske og socialvidenska-
belige studier, der ser pa livet med Ol. Der er kun én
antropolog, der tidligere har studeret Ol. Det er den
amerikanske forsker Joan Ablon (2010), som har un-
dersggt livet med Ol i USA, og som blandet andet har
udgivet bogen Brittle Bones, Stout Hearts and Minds,
som ser pa blandt andet skolegang, uddannelse og
parforhold, nar livet leves med Ol.

Undersggelsens design og feltarbejdets
forlgb

Inden jeg tog pa feltarbejde, planlagde og designede
jeg min undersggelse i lgbet af foraret 2017. Som del
af planlaegningen deltog jeg pa DFOI's arsmgde (jeg
deltog ogsa i 2018) — maske husker nogle af jer, at jeg
praesenterede mine indledende tanker der. Jeg udfer-
te ogsa en lille forundersggelse bestaende af tre inter-
views med medlemmer af foreningen. Interviewene fo-
regik hjemme hos interviewpersonerne og var udfor-
met som eksplorative livshistorieinterviews, som hav-
de til formal at give mig en idé om hvilke temaer, der
kunne veere relevante at undersgge. Pa grundlag af
interviewene samt en raekke andre kilder, herunder
blandt andet de samtaler jeg havde pa arsmadet,
Ablons bog, bogen Brudsikkert Livsmod (2010), do-
kumentaren Pigen med Knogler af Glas (2014), samt
breve som amerikanske kvinder med Ol har skrevet til
deres yngre selv (2014), udledte jeg hvilke temaer, jeg
ville undersgge. Der var nok at tage af, da der er sa
sparsom maengde af litteratur om Ol. Jeg kunne have
undersagt alt lige fra kansmaessige aspekter (eksem-
pelvis synet pa maskulinitet og skrgbelighed i vores
kultur, eller oplevelsen af at vaere gravid hos kvinder
med Ol), stigmatisering, oplevelser af behandlingen i
sundhedssystemer med meget mere. Jeg valgte dog
at ga en mere eksistentialistisk og psykologisk vej og
se pa den temporale erfaring af at leve med OI, med
undertemaerne kropslig erfaring, synet pa de rumlige
omgivelser samt neere relationer. Det gjorde jeg, fordi
jeg i lgbet af forundersagelsen blev interesseret i,
hvordan fortidige heendelser og forestillinger om frem-
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tiden spiller ind pa oplevelsen af nuet og hverdagslivet
med OlI.

Herefter gik jeg i gang med selve undersggelsen. For
at rekrutterer deltagere fik jeg et opslag i DFOI's luk-
kede Facebookside, pa DFOIl's hjemmeside, samt en
kort artikel i DFOI's medlemsblad. De som havde lyst
til at deltage kunne laese om projektet og derefter kon-
takte mig. Karsten henviste mig endvidere til medlem-
mer, han mente kunne veere interesserede. Jeg var sa
heldig at fa 12 deltager foruden (i de fleste tilfeelde)
deres pargrende. Da jeg lavede et afgreenset men
dybdegéende studie, var det en tilpas meengde delta-
gere (man anbefaler normalt 6-10 deltagere for den
type etnografiske studier). Jeg interviewede derefter
deltagerne, de fleste af flere omgange og af flere timer
ad gangen, samt deltog i fem af deltagernes daglig-
dag. Alle deltagere er anonymiserede i specialet. Jeg
endte med at have et rigt datasaet, med mange spaen-
dende indsigter. Jeg kunne have skrevet mindst to
specialer mere pa baggrund af materialet, fordi de
som valgte at deltage, var meget gavmilde med at gi-
ve mig indsigt i deres refleksioner og oplevelser, og
det var derfor en forngjelse at arbejde med materialet.
| specialet matte jeg dog udveelge dele af materialet,
og jeg endte med at koge det ned til to konklusioner.
Inden jeg preesenterer dem, vil jeg give et overblik
over studiets tilgang til Ol.

Refleksioner og tilgang

Ol kan, som Ol-magasinets laesere ved, bade betrag-
tes som en sygdom og som et handicap. Mens nogle
af dem jeg talte med, beskrev Ol som en sygdom og
ikke kunne lide de stigmatiserende associationer, som
de mente ordet handicap kan give, omtalte andre Ol
som et handicap og ville ikke betragtes som syge.
Feelles for alle jeg talte med var dog, at de ser Ol som
et grundleeggende vilkar for en saerlig made at veere i
verden pa. Jeg har valgt at bruge ordet tilstand, for det
forste fordi det stemmer bedst overens med den ge-
nerelle tendens til at se det som et vilkar. For det an-
det er det sadan, jeg undersggte Ol og neermede mig
det analytisk: som en kropslig tilstand og et eksisten-
tielt vilkar for veeren og erfaring i verden.

| Igbet af den tid, jeg har beskeeftiget mig med Ol, er
jeg en del gange stadt pa den holdning, at mennesker
med Ol er seerligt glade, optimistiske og gode til at
gennemga og udholde de i mange tilfaelde meget
sveere og smertefulde oplevelser, tilstanden medfarer.
Selvom de mennesker, jeg talte med havde ”stout
hearts and minds”, som Ablon formulerer det, madte
jeg ogsa en anden tendens, nar jeg kom pa tomands-
hold med deltagerne. Mange har og har haft sveere
oplevelser ifm. Ol, eksempelvis mobning, sveere min-
der der vender tilbage igen og igen, depression, en-
somhed, alkoholisme, angst og frygt for fremtiden,
naerdgdsoplevelser og selvmordstanker. | specialet
valgte jeg at laegge veegt pa, at der er marke sider af
Ol. Det gjorde jeg ikke for at underkende evnen ftil i
mange tilfaelde ikke blot at overleve men at leve, men
for at vise, at der ogsa er andre sider. Det er to faeno-
mener — lys og mgrke — der, som jeg oplevede det,
eksisterer side om side, pa forskellig vis for forskellige



Ol-Magasinet

mennesker med Ol. Det fandt jeg relevant at undersg-
ge og understrege i specialet.

Overordnede konklusioner

Min fgrste konklusion i specialet er, at fortiden og
fremtiden spgger i mennesker med Ol's hverdagsliv
og oplevelse af nuet pa en sezerlig made. Minder og
fremtidsforestillinger kollapser ind i nutiden, ikke hele
tiden, men i varierende grad i forskellige perioder for
forskellige mennesker. Fortiden og den potentielle
fremtid dukker op i nutiden, ved at sma ting rundt om
en eller ved at fornemmelser i kroppen minder en om
det. Det kan veere, at en vad plet pa gulvet man kan
glide i eller smerter fra et brud, der ikke er helet helt,
minder en om, hvad der er sket, og at det kan ske
igen. Jeg fandt ogsa, at omgivelserne kan generere
billeder af haendelsesforlgb, som ikke er sket, men
som potentielt kunne ske, og som kunne fgrer til brud.
F.eks. fortalte en deltager, at hun somme tider, nar
hun gar ned af trappen fra farstesalen hvor hun bor,
forestiller sig, at hun falder ned af trappen, selvom
hun aldrig har oplevet noget i den retning. Svaere op-
levelser gentager sig altsa ikke blot i hukommelsen,
men giver ogsa anledning til at nye, potentielle begi-
venheder spgger i bevidstheden. Det virkede til at dis-
se minder og potentielle begivenheder vaever sig ind
og ud af bevidstheden med varierende intensitet mens
resten af vedkommendes liv og hverdag udfolder sig.
Brud, eller at veere teet pa at fa et brud, kan veere med
til at gge intensiteten for en stund, mens den kan falde
i perioder, hvor andre aspekter af livet fylder meget.
Jeg fandt desuden, at dette var taet forbundet med,
hvordan neere relationer forstdr og handterer Ol.
Familiemedlemmers tilgange til Ol kan veere som ek-
koer fra fortiden, som er med til at forme, om frem-
tiden ses i lyset af mod eller frygt, og dermed pa hvil-
ke mader minder og forestillinger om fremtiden hand-
teres, nar de optraeder i nutiden.

Specialets anden konklusion er, at der hos nogle med
Ol findes en dobbelt tidsoplevelse. Mens tiden fra et
kropsligt perspektiv kan opleves som langsom, fordi
kroppen kontinuerligt "seettes tilbage” som nogle for-
mulerede det mht. brud, og at kroppen mé bruge tid
for at hele, suser tiden i et socialt perspektiv forbi: livet
omkring en fortsaetter. Der kan dermed opsta et
spaendingsfelt, hvor nogle feler sig fanget eller perio-
disk sat bagud i en form for venteposition. Det kan for
nogle give en fglelse af distance til andre mennesker
og en sorg over ikke at kunne deltage, og det pavirker
saledes det mentale helbred.

Hvad kan tages med videre? — for

sundhedsprofessionelle

Ovenstaende giver anledning til at understrege en po-
inte, som ikke fik en central plads i specialet, men
som jeg synes er vigtig at tage med her, seerligt til de
sundhedsprofessionelle, som eventuelt laeser med.
Jeg har faet indtrykket af, at Ol i den medicinske be-
handling ofte behandles med det udgangspunkt at
undga brud og at kvaliteten af behandlingen bliver
malt pa, hvor mange brud eller fraktioner der forhin-
dres. | mit studie var det dog meget tydeligt, at langt
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de fleste med Ol forsgger at balancere risikoen for
brud med risikoen for at ga glip af livet. Fordi menne-
sker med Ol — som de fleste andre — er hele menne-
sker, er brudrisiko ikke den eneste faktor, der tages
hensyn til, nar der skal treeffes store og sma valgi li-
vet. @nsket om at leve et fuldt og rigt liv med mange
oplevelser var vigtig for alle jeg snakkede med. De fle-
ste mennesker med Ol gnsker selvfglgelig at undga
smerterne og eventuelle komplikationer ved brud,
men dette gnsker eksisterer pa lige fod med gnsket
om at leve et godt og rigt liv med oplevelser som rej-
ser, sociale begivenheder og sport blandt andet, akti-
viteter som i mange tilfaelde kan resultere i en gget ri-
siko for brud. Mange valgte derfor, i varierende grad,
at udsaette sig selv for en aget brudrisiko, for ikke at
ga glip af livet. Pa hvilke made og i hvor stort omfang
havde meget med neere relationers tilgang til Ol afge-
re og kan derfor ikke siges at veere ligeligt fordelt
blandt alle. Mens nogle passede meget pa, tog andre
mange chancer. Det taenker jeg, kunne vaere en vigtig
faktor at tage med i den fremtidige medicinske forsta-
else af maengden af brud, brudrisiko og behandling af
Ol. Brud og brudrisiko har ikke blot med virkningen af
medikamenter og behandlinger at gare, men handler
ogsa om individuelle valg og neere relationers indfly-
delse pa det levede liv udenfor hospitalet.

Hvad kan tages med videre? — for

mennesker med Ol

Specialets resultater er i overvejende grad et bidrag til
den videnskabelig viden om Ol samt bidrager med en
forstaelse af Ol til de, der ikke kender til tilstanden.
Jeg behgver ikke at forteelle DFOI's medlemmer,
hvordan det er at leve med Ol eller vaere pargrende til
en med Ol — det er jeg sikker pa, at | ved pa et langt
dybere plan end jeg. Men maske kan min udefrakom-
mende vinkel pa det alligevel vaere med til at saette
nye og andre ord pa nogle sider af erfaringen af at
leve med OI? Maske kan det bruges til at tale om Ol
pa en ny made blandt foreningens medlemmer? Jeg
vil meget gerne hgre, hvad | teenker om mine konklu-
sioner, sa tov ikke med at skrive til mig med kommen-
tarer eller spgrgsmal.

Formidling af specialets pointer

Det har veaeret vigtigt for mig, at fa den viden som spe-
cialet frembragte ud til et bredere publikum. Jeg udfor-
mede specialet som to artikler (en med hver af de
konklusioner, jeg har preesenteret her), som jeg arbej-
der pa at fa udgivet. Det er dog en sveer og langsom-
melig proces, seerligt nar man ikke er seerlig hgjt i det
akademiske hierarki, men jeg giver ikke op. Jeg har
derudover forelgbig deltaget pa to internationale kon-
ferencer: fgrst The American Anthropological Associ-
ation Annual Meeting i San Jose, Californien i novem-
ber 2018 og efterfglgende pa Society for Psychologi-
cal Anthropology Biennial Meeting i Santa Ana Pue-
blo, New Mexico i april 2019. Her fortalte jeg om spe-
cialet, og det virkede til, at der er interesse for emnet.
Forhabentlig kan det fgre fil, at flere treeder ind pa
omradet og undersgger andre aspekter af livet med
Ol. Det er et spgrgsmal om personlig holdning, men
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min mening er, at det er vigtigt at tilvejebringe viden,
der kan hjaelpe mennesker, selv hvis det er fa menne-
sker med en sjaelden sygdom, det kan hjeelpe. For
dem der lever med vilkar, der er sjaeldne pa befolk-
ningsmaessigt plan, er det, som alle i DFOI ved, ikke
smat og ubetydelig. Det gennemsyrer deres og deres
pargrendes liv, hvorfor viden herom kan have stor
betydning.

Tak

Til slut vil jeg benytte lejligheden til rette en stor tak til
de mennesker, som bidrog med deres tid og forteel-
linger, og som lukkede mig ind i deres hjem og i deres
liv. Det var en forngjelse at made jer og specialet kun-
ne ikke veere blevet til uden jer. Jeg vil ogsa takke
DFOlI, seerligt formand Karsten Jensen, for interessen
for projektet og for hjeelp til at faciliterer det. Endelig vil
jeg takke laege og PhD Janni Dahl Hald for hjeelp til at
forsta de medicinske aspekter af Ol. Tak til jer alle for
at tage mig med ind i en verden, jeg nu ved meget
mere om. Det seetter jeg stor pris pa.

Under projektet blev jeg vejledt af professor i antro-
pologi ved Kgbenhavns Universitet Tine Gammeltoft.
Jeg afleverede specialet d. 31. december 2018 og for-
svarede det mundtligt d. 21. januar 2019 — og opna-
ede karakteren 12.

Flot gaet og tillykke.

Redaktaren
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Nordisk Film Biografer
har besluttet at tekste
alle danske film ved alle
forestillinger

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

Biografkeeden Nordisk Film har valgt, at de fremover
vil have undertekster pa samtlige forestillinger, nar de
viser en dansk film. Beslutningen gaelder for alle deres
23 biografer over hele landet. Nordisk Film Biografer
har ad flere omgange testet publikums reaktioner pa
undertekster, blandt andet sidste ar i samarbejde med
Hareforeningen. De forskellige test har givet sa gode
resultater, at de nu har besluttet at saette tekster pa
permanent.

Nordisk Film Biografer har ikke valgt at skrive ved bil-
letbestillingen pa deres hjemmeside, at filmen er med
tekster, da det er noget, man som udgangspunkt kan
regne med.

Gelder kun film til voksne

Selvom Nordisk Film Biografers beslutning er et frem-
skridt, er der dog begreensninger. Forelgbig geelder
ordningen kun de danske film, der henvender sig il
voksne. Bgrnefilm, som f.eks. Skammerens Datter, vil
derfor ikke veere tekstede.

Den anden begraensning er, at producenten pa en film
kan bede om, at ikke alle forestillinger vises med tek-
ster. Det skete blandt andet ved komedien Selvhenter,
der havde premiere den 7. marts.

| disse tilfeelde vaelger Nordisk Film Biografer at rette
sig efter producentens onske, men ellers tekster de
alt, hvad de kan. Sa hvis man vil vaere helt sikker p3,
om en film er tekstet eller gj, skal man rette henven-
delse til biografen.

Manglende tilgaangelighed

Desveaerre er der i mange af landets biografer fortsat
manglende og meget darlig tilgaengelighed for perso-
ner med fysisk funktionsnedsaettelse. Det kan veere
sveert, endsige umuligt, at komme ind eller rundt i bio-
grafen og det er langt fra altid at der er plads til en kg-
restol i biografernes sale — ogsa selvom Nordisk Film
Biografer lover det pa deres hjemmeside.

Nordisk Film Biografer har tidligere afvist at saette
gang i en dialog om problemet.
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Det gule sundhedskort
skal vaere digitalt

Af: Karsten Jensen, ki@dfoi.dk

Ny analyse af modeller for fremtidens sund-
hedskort, konkluderer, at et digitalt sund-
hedskort er oplagt. Sundhedsministeren vil
arbejde for at fa det til at lykkes.

Nem-ID findes nu som en app, vaccinations-
kortet kan du finde i 'Min Laege-app, og vi
swiper mere og mere i MobilePay frem for at
svinge dankortet. Sa hvorfor ikke ogsa de
gule sundhedskort, spgrger sundhedsmini-
steren?

"Det ligger i kortene, at det gule sundheds-
kort skal veere digitalt. Det er en helt naturlig
udvikling — ogsa set i lyset af den gvrige digi-
talisering af vores samfund, og det undrer
mig nermest, at det ikke allerede er sket for
lzengst,” siger sundhedsminister Ellen Trane
Ngrby:

"Vi ved ogsa, at der udstedes omkring 1,7
millioner kort om aret. Det koster penge — og
sa er det eerlig talt ogsa spild af ressourcer.
Sa maske skal der ogsa vaere mulighed for
at fraveelge det fysiske kort, hvis man hellere
vil ngjes med et digitalt kort”.

Det skal veere lettere at veere patient.
Analysen anslar, at mere end 80 procent af
danskerne vil kunne gare brug af et digitalt
sundhedskort og dermed maske ggre det
lettere at veere patient.
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Tjek din hgrelse med
en ny app

Af: Karsten Jensen, kji@dfoi.dk

WHO har udviklet en app, som man kan bru-
ge til at teste sin hgrelse. Testen er kun vej-
ledende, men kan give en indikation af, om
der er grund til at fa herelsen undersaggt hos
en greleege. Langt de fleste med Ol har et
hgretab i en eller anden grad og derfor er
denne app maske ogsa brugbar for os — og
maske ogsa vores pargrende.

000,

3
Soetse
et .y
.
Seert0e2

App'en hedder 'HearWWHO’ og kan bade hen-
tes ned til Apples iPhones og android-base-
rede telefoner.

Inden man begynder testen, skal man saette
haretelefoner i sin telefon og angive sit kan
samt fgdselsar.

Selve testen er bygget op pa den made, at
man skal lytte til 23 sma lydfiler, hvor der i
hver fil siges tre tal (pa engelsk), som man
derefter skal taste ind. Lydfilerne er praeget
af varierende grader af baggrundsstgj, der
gor det udfordrende at hagre, hvad der bliver
sagt.

Du kan hente app'en hvor du plejer at hente
apps til din mobiltelefon.
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15. juni

DFOI / Bestyrelsesmgde

Fjelsted Skov Kro

21. - 28. juli (uge 30)

DFOI / Sommerlejr (sendag-sgndag)

Hasle Feriepark

10. september

DEADLINE / Ol-Magasinet

Ude ca. 1. oktober

23. september

DFOI / Bestyrelsesmgde

Fjelsted Skov Kro

2020

10. januar DEADLINE / Ol-Magasinet Ude ca. 1. februar
18. januar DFOI / Bestyrelsesmgde Fjelsted Skov Kro
2.-3. maj DFOI / Arskursus Pt. Musholm, Korsar
10. maj DEADLINE / Ol-Magasinet Ude ca. 1. juni

13. juni DFOI / Bestyrelsesmgde Fjelsted Skov Kro

4.-11. juli (uge 28)

DFOI / Sommerlejr (landag-lgndag)

Rgdvig Ferieby

Om DFOl’s
landsindsamling

Det seneste nye om landsindsamlingen betyder;
at perioden er zndret og nu karer hele kalender-
aret.

Bemeerk!

Bidrag til landsindsamlingen, fysisk eller netbank,
skal altid ske til foreningens seerskilte konto i
Sparekassen Kronjylland: 9331-0007881738

Stettebidrag kan nu ogsa indbetales via
MobilePay pa mobil nr. 222 85 (nyt nummer)

Tak for din stotte

Medlemmer

Bestyrelsen har nu bedre styr pa medlemslisten,
og det betyder beklageligvis en opstramning ved-
rgrende medlemskaberne, deltagelse ved arran-
gementer og modtagelse af Ol-Magasinet.

Det indebeerer, trods rykkerskrivelser og uden at
betale, at nogle "medlemmer” bliver slettet, nogle
var endog i restance for tidligere ar.

Det betyder eksempelvis:

e At de ikke kan tilmeldes eller deltage pa
foreningens arrangementer
At de ikke far tilsendt informationer
Og at de ikke modtager Ol-Magasinet,
hverken pa tryk eller e-mail

Deadline for Ol-Magasinet

er den 10. januar, 10. maj og

den 10. september (alle ar)

Indleeg og fotos skal veere modtaget senest en af disse
datoer, men meget gerne tidligere pa: pwn@dfoi.dk
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Testamente

DFOI modtager med stor taknemmelighed arv, legater
og gaver.

@nsker du eller nogen i din familie at testamentere
formuen til DFOI, skal du oprette et testamente. Et te-
stamente skal opfylde en reekke strenge formalia for
at veere juridisk gyldigt.

DFOI har indgaet et samarbejde om gratis advokatbi-
stand med Legal Desk, der saetter dig i stand til at la-
ve dine egne juridiske dokumenter vedragrende statte
til DFOIL.

For at benytte denne service skal du bruge et af disse
to links:https://www.legaldesk.dk/dokument/1813
http://kortlink.dk/dfoi/uxzn

Via Legal Desk far du automatisk udarbejdet de vigti-
ge dokumenter, der skal til for at du kan sikre dig, at
din arv gar til dit enskede formal. Formularen kan be-
nyttes uanset, om du har et testamente i forvejen eller
ej. | formularen oplyser du det belgb, du gnsker at gi-
ve til os, den dag du géar bort.

Legal Desk har pa hjemmesiden, www.legaldesk.dk
skrevet to gode artikler som forklarer, hvad et
legat og testamente er.

Du finder DFOls formular her.

Nar du har oprettet legatet, skal det underskrives for-
an en notar eller foran vitterlighedsvidner, som du selv
veelger. Du finder notarens abningstider i Borgerservi-
ce hos din kommune.

Nar efterkommere modtager arv, skal de i visse tilfeel-
de betale en arveafgift. Her kan du beregne din
arveafqift og modtage en afgiftsrapport helt gratis.

Aktuel viden

2-2019

Arv, gave & testamente.
Hvem arver dig?

~ -

B )

I} LEGAL DESK

dfol.dk

En anden mulighed er at opfordre til at indsaettes pen-
ge pa DFOI’s konto til Landsindsamlingen pa:

Reg.nr.: 9325 — konto nr.: 7881738 i stedet for blom-
ster og kranse ved biseettelse eller begravelser.

Du er ogsa meget velkommen til at kontakte formand
Karsten Jensen eller kasserer Patrick Lykkegaard,
hvis du har spergsmal eller blot gnsker en uforplig-
tende snak om et testamente.

Karsten Jensen
formand

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

Pi landsplan beskaftiger Dansk Revision cirka
500 medarbejdere fordelt pa 25 kontorer

>
BAKER TILLY
INTURNATIONAL
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Kaere Karina og Jens

Fra Ol-Magasinet skal der lyde et
kaempe stort tillykke med jeres
salvbryllup den 23. apiril.

Hvis man ikke vidste bedre, kan det jo ikke ses?
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Egenbetaling!!

Bestyrelsen erfarer der ofte er tvivl?
Sa hermed en opfriskning om egenbe-
taling for deltagelse pa foreningens ar-
rangementer.

Arskursus, Voksen- og Familiekursus

Mindst én person i den deltagende familie skal veere
aktiv medlem. Kurserne afholdes oftest over en hel
weekend og er inkl. overnatning og forplejning.

Egenbetaling:

e Aktive medlemmer fra det 18. ar kr. 400,-

e Samlever, mindst stattemedlem kr. 400,-

e Samlever, uden et medlemskab kr. 800,-
Familiens bgrn/unge under 18 &r, samt én ansat
hjeelper kan deltage gratis.

Sa dermed: Alle over 18 ar skal betale for at deltage.

Obs: Som hovedregel kan bgrn/unge under 18 ar
ikke deltage pa voksenkursus.

Sommerlejr

Mindst én person i en deltagende familie skal veere
aktiv medlem for at booke et hus pa sommerlejr.

e Familie med eller uden bgrn/unge u. 25 ar,
samt 2-4 unge kan booke et hus,
Egenbetaling pr. hus/uge kr. 2500,-

En ansat hjalper, der bor i samme hus, kan deltage
gratis.

Gaestebetaling: (Gaest = person der i det daglige ikke
bor under tag med familien).

e Overnattende gaester fra 18 ar, pr.
person/dagn kr. 250 / uge kr. 1300,-

e Overnattende gaester under 18 ar, pr.
person/dagn kr. 125 / uge kr. 650,-

Tilmelding og egenbetaling til kurser og sommerlejr
sker via hjemmesiden www.dfoi.dk

Kaere agtefaelle/samlever

Som det kan ses af ovennavnte er der penge at
spare ved deltagelse pa foreningens kurser, hvis
man er medlem.

Som medlem stgtter du foreningens gkonomi og
det dertil fortsatte arbejde, da antal medlemmer
og egenbetalingen er en vaesentlig faktor, nar de
ansggte ministerier skal beregne hvor stort et
tilskud der ydes til foreningen.

Det vil dermed sige:
*Jo mere foreningen selv bidrager med, jo starre
tilskuad”.
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Grib verden, rejs UD — med Ol

Af: Malene Sillas Jensen

En efterarsdag i 2017 tog jeg sammen med 4 venin-
der til et opleeg i Sgauditorierne pa Aarhus Universitet.
Oplaegget hed "Grib verden, rejs UD” og handlede om
mulighederne for udveksling. Jeg gik pa davaerende
tidspunkt pa 3. semester pa mit studie, og vidste godt
at nu var tiden kommet, som jeg siden starten pa mit
studie havde gruet for — tiden var nemlig kommet til at
vi skulle s@ge udvekslingsplads. | det forgangene ar
var samtaleemnet et par gange landet pa udvekslings-
emnet, og alle mine teetteste venner pa studiet havde
fortalt hgjt og bredt om deres planer for udveksling, og
hvor meget de gleedede sig. Det fgltes pa daveerende
tidspunkt som lidt af et slag i maven, for jeg var sim-
pelthen ikke sikker pa, at det kunne lade sig gere for
mig at tage pa udveksling. Som med s& mange andre
ting skubbede jeg bekymringerne foran mig, lige indtil
den efterarsdag i 2017 hvor tiden nu var kommet til, at
der skulle tages hul pa udvekslingsansggningerne. Da
oplaegget var slut, stod der i forhallen forskellige ud-
vekslingskoordinatorer fra de forskellige fakulteter. Mit
institut er utrolig lille, og samlet under det store huma-
nistiske fakultet ARTS. Vi gik hen til deres stand, og
utrolig nok var hende vi kom til at snakke med udveks-
lingskoordinator for netop vores institut, DPU. Jeg tror
i bund og grund, at jeg havde pravet at skane mig selv
for den enorme skuffelse det ville veere, hvis vores ud-
vekslingskoordinator ikke havde vaeret med pa ideen
om at sende mig og min karestol af sted pa udveks-
ling. Heldigvis var min uddannelseskoordinators virke-
lig begejstret for min ide. Hun skulle vise sig, at veere
det spark i reven, der gjorde at jeg faktisk begyndte at
tro pa det, nar jeg sagde til mine venner at "selvfglge-
lig skal jeg pa udveksling!!” - Naeste spargsmal var sa
bare hvorhen?

Allerede samme dag havde jeg kigget alle Aarhus
Universitets udvekslingsaftaler igennem, og havde
snaevret mit felt ind pa 5 lande: Island, Norge, Sveri-
ge, Finland og Holland. Men inderst inde havde jeg al-
lerede en favorit: Norge. Jeg begyndte tidligt i min tid
pa universitetet at interessere mig for studenterpolitik,
og igennem nogle af de eldre studerende var jeg
kommet med i det sakaldte Uddannelsesnaevn. Et
naevn hvor vi sammen med underviserne og ledelsen
snakker om alt det studienaere pa vores specifikke
studie. En af dem som havde hevet mig med til de
mader, hed Ditte. Ditte havde veeret min tutor pa stu-
diet da jeg startede, og var et ar laengere fremme end
jeg selv var. Til mit forste megde i uddannelsesnaevnet
fortalte Ditte. at hun endelig havde faet svar pa hen-
des udvekslingsansggning, og at hun havde faet sin
forsteprioritet som var Universitetet i Oslo, Norge.
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"WOW?” taenkte jeg! Norge, det havde jeg slet ikke
teenkt som en udvekslingsmulighed! Jeg tror at mange
automatisk taenker USA eller Australien nar de teenker
pa udveksling, og det samme gjorde jeg. Men som
Ditte sagde, hvornar vil man sa lige tage et halvt ar til
Norge? Hvis man rejser til Australien planlaegger man
jo at blive der lidt tid, pga. af-standen, mens Norge
hurtigt bare bliver en uge pa ski. Og helt eerligt, sa tror
jeg det er super vigtigt at huske pa, at en stor ople-
velse kan foregd savel som i baghaven som pa den
anden side af jorden. Og det tror jeg ofte mange glem-
mer!

Sa da vi kom til ansagningsfristen lgd min prioriterede
pa Oslo, Bergen, Utrecht, Rotterdam og Stavanger.
Ventetiden gik i gang, og usikkerheden om hvor vi vil-
le blive tilbudt en plads, begyndte at sprede sig
mellem os studerende. Jo laegere tid der gik, jo mere
sikker var jeg pa, at det var Oslo der var mit drgmme
sted — og sa pludselig en sgndag i januar kom svaret.
Tillykke, du er blevet accepteret til universitetet | Oslo
som udvekslingsstudent, med start efteraret 2018

Fa timer efter jeg havde leest mit svar fik jeg en be-
sked af en af mine bedste veninder pa studiet, hun
havde sgrme ogsa faet plads pa universitet i Oslo. Det
var en virkelig dejlig nyhed at vi skulle af sted sam-

men.

Danskergruppen — Christine, Anna og Daniel

SRR A R - ~

Men det var ogsa en udfordring, fordi vi jo begge hav-
de regnet med at vi skulle af sted hver iseer. Jeg
vidste godt at andre fra mit studie havde sggt Oslo
som deres 1. prioritet, men at en af mine bedste ven-
ner skulle med, havde jeg slet ikke regnet med. Det
viste sig heldigvis ikke at veere sa stort et problem
som vi frygtede, men det var stadig en udfordring, at
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skulle indga i et nyt feellesskab med sa meget falles i
bagagen.

Hvad der derefter fulgte var en hel masse praktisk der
skulle ordnes. Jeg skulle udover at sgge fag og op-
holdstilladelse som mine medstuderende, ogsa under-
sgge om jeg matte f& min handicapbil, om jeg matte fa
mine merudgifter med, om jeg matte fa mit handicap-
tilleeg pa min SU med, hvilken forsikring der ville daek-
ke mig i 5 maneder og jeg skulle ogsa na at sgge ny
mini-crosser inden jeg skulle til fijeldenes land. Det
kom til at kreeve en hel del telefonsamtaler med kom-
munen, og jeg fandt hurtigt ud af, at jeg nok var lidt et
seertilfeelde af en handicappet ved at rejste 5 maneder
pa udveksling. Heldigvis viste det sig at veere en smal
sag, da jeg kunne fortzlle at min udveksling var en
del af mit uddannelsesforlgb, og at jeg desuden fik SU
under mit ophold. Jeg var afsted pa min udveksling
igennem ERAMUS+, som er et EU samarbejde om
udveksling. Igennem ERASMUS havde jeg mulighed
for at sgge om ekstra bevilliger ift. hjaelp og andet
man kan havde brug for som karestolsbruger. Jeg be-
nyttede mig dog ikke selv af det, men det er en virke-
lig god mulighed hvis man selv pateenker at tage pa
udveksling.

Derudover fik jeg kontakt med Ol-laegen Ivan Hvid
som bor og arbejder i Oslo, sa jeg havde en backup,
hvis jeg pludselig stod med braskket ben. Langsomt
men sikkert blev der sat flueben ved min to-do liste. Et
stort kompromis matte jeg dog indga pa boligfron-ten.
Det viste sig nemlig at SIO (studerende i Oslo), som
er dem der star for studieboligerne i Oslo, ikke kunne
tilbyde kerestolsvenlige boliger med feelleskokken.
Det var en stor kamel at sluge, fordi jeg godt var klar
over at mange af feellesskaberne ville skabes i de feel-
les kgkkener. Heldigvis for mig endte de tre andre
danskere i uleekre og asociale feelleskgkkener. Skidt
for dem, men godt for mit humear!

D. 8. august 2018 kgrte jeg sammen med min venin-
de Anna af sted mod Larvik-faergen fra Hirtshals, vi
ankom sent om aftenen til Annas veerelse, hvor vi
overnattede indtil naeste morgen hvor vi kunne fa ngg-
len til mit veerelse.

Jeg har sjeeldent veeret sa overveeldet som de farste
dage jeg var i Oslo, og mit humer blev ikke bedre, da
jeg opdagede at min sakaldt “rullestolstilrettelagte”
veerelse havde en 10 cm hgj kant indtil det mest kg-
restolsvenlige badeveerelse — lidt komisk. Det slog mig
dog pa det tidspunkt lidt ud, og med grad i stemmen
matte jeg for farste gang begd mig pa dansk/norsk
over telefonen til SIO, og forklare dem at det altsa
langt fra var holdbart i lzengden. Deres Igsning blev en
rampe det tog de fgrste 5 cm af kanten, og det var
ligesom det — min 'glaede’ blev dog heller ikke mindre
da jeg den farste nat kunne konstatere at min hoved-
dar ikke kunne lases, typisk!

Min redning skulle vise sig at veere en sgd norsk pige
der efter min lille tudetur, slog et opslag op pa studie-
byens facebookside. Hun fremlejede sit veerelse i en
af de nye bygninger, og som var uden kant til bade-
veerelset — det foltes pa davaerende tidspunkt som en
gave sendt fra himlen, og allerede 5 dage efter jeg var
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ankommet til Oslo flyttede jeg ind i det mindste men
fineste veerelse.

Vi var i alt 4 danskere fra mit studie der var kommet
ind pa universitetet i Oslo, og vi tilbragte utrolig meget
af vores tid sammen indtil vores studie startede man-
dag d. 13. august. Det var virkelig en gave at vi kend-
te hinanden, for vi kunne hurtigt konstatere at der ma-
ske er noget om snakken nar udlaendinge siger, at
danskere er meget reserveret — det var i hvert fald ty-
deligt at se hvem der kom fra mere 'snaksalige’ lande.

En sommerdag pa Lindeya, Oslo

Vi havde inden ankomst til Oslo, faet af vide af tidli-
gere danske udvekslingsstudenter, at danske udveks-
lingsstudenter ville blive tilknyttet norske fadder-
grupper (intro-grupper). Det var vi alle meget glade
for, for sa var vi sikre pa at vi ikke ville ende i samme
vennerguppe. Det viste sig dog, at man havde lavet
om pa reglerne pa det utdanningsvitenskapelige fa-
kultet, s3 man nu havde lavet en stor faddergruppe
med alle udvekslingsstudenterne. Vi skulle mgdes i et
lokale mandag morgen, og vi blev noget paf da vi kun-
ne konstatere at der udover os 4 danskere var kom-
met 1 fra Dstrig og 1 fra Australien. De viste sig dog at
en starre gruppe var gaet forkert, sa glaeden var stor
da en gruppe pa 10-15 personer kom gaende ind af
daren.

En fordel ved at veaere dansker i Norge er at man hur-
tigt bliver dus med norsk. Det var virkelig en succes at
opleve hvor hurtigt man som dansker bliver vant til at
bega sig i det norske sprog, bade med at forsta det,
men ogsa med at tilpasse sit danske sprog til norske
vendinger. Jeg havde tre forskellige fag pa universi-
tetet, hvor to af dem var pa norsk. Til min skraek var
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min ferste undervisningsgang pa mit fag ‘utdannings-
politikk og reformer’, hvor underviseren var en aldre
dame fra Nordnorge, med den haeseste stemme og
tykkeste dialekt. Alt blodet forsvandt et kort gjeblik fra
mit hoved, da hun begyndte og snakke og jeg absolut
intet forstod! — til min glaede fandt jeg dog efterhanden
ud af, at det gjorde ingen af mine medstuderende
heller ikke. Det kreevede dog bare lidt tilvaenning, og
efter fa uger forstod man (stort set) alt hvad hun sag-
de.

Pa toppen af Bergen

Jeg matte allerede i starten konstatere at Oslo er en
by med MANGE og STEJLE bakker og derudover sa
var en af de foretrukne socialiseringsaktiviteter blandt
udvekslingsstuderende vandreture pa fjeldene. Det
blev endnu en kamel at sluge for mig. Pa den anden
side var det ogsa utrolig sundt for mig at opleve, at
der bare er ting jeg ikke kan, og s& ma jeg simpelt-hen
fa det bedste ud af det. Det gjorde at jeg ofte tog med
mine venner pa ture rundt i Norge, og nar de sa ville
pa vandreture, sa matte jeg enten felge med dem sa
langt som jeg kunne, eller vente pa dem hjemme i hyt-
ten.

En af de ferste ture vi var pa, var til Bergen, heldigvis
var jeg blevet rigtig gode venner med Laura fra @strig
og Christine fra Danmark, og ingen af os havde lyst
eller mulighed for at tage pa vandreture. Derfor blev vi
dem der sgrgede for aftensmad og nybagte boller, og
derudover tog vi pa en masse museer. Heldigvis var
der enormt godt vejr i Bergen den weekend.

Et lille rejsetip til Bergen er helt klart at tage Bergen-
banen frem og tilbage fra Oslo, det er en togtur pa
omkring 8 timer, men helt sikkert ogsa noget af det
smukkeste jeg har set — og handicapvenlig!

At rejse med karestol i Norge viste sig generelt at vee-
re virkelig nemt, flyselskabet Norwegian er super vel-
etableret og alle busserne jeg madte rundt omkring i
Norge var alle tilrettelagt til kerestole.

Jeg var sa heldig at jeg igennem OIFE-youth havde
leert Lars fra Norge at kende, han bor og studere i
Oslo, og gav mig en masse fifs til at bega mig i den
offentlige transport i Oslo — det er blandt andet gratis
nar man sidder i kgrestol, hvilket er super god servi-
cel
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En anden tur vi var pa, var en guidet tur til Sogne-
fiordsomradet. Turen var planlagt af ESN Oslo, som
er Erasmus’ sociale netveerk. Efter jeg havde bestilt
billetten sammen med nogle venner, skyndte jeg mig
at skrive til arranggrerne af turen.

Sognefjorden — Flam, Norge

Turens program lgd pa en masse vandreture, men
som jeg kunne laese ud af programmet ville alle turene
starte og slutte samme sted - altsa jeg ville bare kun-
ne vente pa dem, de gange hvor det ikke var muligt
for mig at deltage. Jeg gjorde meget ud af at i min
mail, kom til at lyde som om, at jeg selv var 100% sik-
ker pa at det her, det kunne jeg sagtens vae-re med til
— og heldigvis var arrangererne af samme overbevis-
ning. Jeg vidste jo, at jeg havde 4 af de bedste venner
med mig, som selvfglgelig ville serge for, at hjeelpe
mig i de situationer hvor jeg havde brug for en hand.
Turen skulle vise sig at veere en af de stgrste oplevel-
ser jeg fik i Norge, den tog mig og mine hjul teet pa
den storslaede norske natur, og det viste sig kun at
vaere to sma vandreture jeg ikke kunne deltage i — de
andre steder blev jeg hjulpet af alle deltagerne, uan-
set om de kendte mig eller g;.

Selvom bade Bergen og Sognefjordsturen var utroli-
ge oplevelser, sa var det ogsa en keempe oplevelse i
sig selv at bo i Oslo. Oslo er en virkelig smuk by, og
hvor du kun er max 20 min vaek fra smuk norsk natur.
Byen var relativ handicapvenlig, men igen var det et
must at have overarme af stal for at kunne klare nog-
le af bakkerne inde i byen! Derudover var t-bane sy-
stemet lidt en jungle at finde rundt i, for det farste for-
di der nogle steder var 30 cm mellem tog og perron og
10 cm kant ind i toget, og for det andet fordi der i
stedet for elevator ned til togene, mange steder var
STEJLE ramper.
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Mig pa tur i en snedrive i Tromsg

Tiden i Norge bgd ogsa pa en meget spontan week-
endtur til Stockholm, men jeg méa dog ogsa indremme
at alle oplevelserne blev toppet de sidste 14 dage jeg
befandt mig i Norge. Vi havde nemlig sammen i intro-
gruppen bestilt en rejse i 5 dage til den arktiske ho-
vedstad, Tromsg. Igen gik min bekymring pa mange
Ol-relaterede ting, er der for meget sne til jeg kan
komme rundt? Er det for glat? Er der for mange
bakker? Vil folk hjeelpe mig nar jeg har brug for en
hand? Osv. Igen ma jeg konstatere at ALLE mine be-
kymringer blev gjort til skamme. Ja, der var meget
sne, ja det var ENORMT glat, ja der var mange bak-
ker (kombinationen af bakker og 10 cm ren is pa vej-
ene er maske noget min mor bare skal glemme) —
men igen glemte jeg den helt essentielle ting, der var
nemlig ikke kun en hand der ville hjeelpe mig, der var
10 saet heender! De trak og skubbede mig op af den
stejleste isglatte vej for at fa mig med op pa en fjeld-
side, og igen skubbede og trak 4 mand mig gennem
20 cm uryddet sne for at f& mig med ned pa en strand,
i -10 grader og steerk storm, for at se nordlys.

Nordlys

Det beviste for mig endnu engang at verden er fyldt
med hjaelpsomme folk, og bekreeftede mig i, at det var
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guld veerd at vores uddannelseskoordinator fik sparket
mig i af sted. Det blev ogsa meget tydeligt for mig, at
selvom Ol ofte kom til at fylde rigtig meget i mine tan-
ker op til turene, bade selve udvekslingsturen, men
ogsa de ture vi tog undervejs, sa viste det sig altid at
det overhoved ikke var det, jeg fokuserede pa mens
jeg var af sted. Komisk nok, sa var den stgrste udfor-
dring jeg oplevede pa mit udvekslingseventyr, at en
brandalarm gik af mindst en gang om ugen — og her
snakker vi altsd evakuering fra 8. sal og en elevator
der stoppede med at kgre — det var fandme hardt at
kravle ned af sa mange trapper, men det gav mig til
gengeeld de stgrste armmuskler jeg nogensinde har
haft!

Som Matilde skrev i sidste udgave af Ol-stafetten:
"Hvis der er vilje, er der ogsa en vej. Som Ol’er er det
maske ikke altid den lige vej, men i stedet en snoet og
mere kringlet vej man ma tage” — og det ma jeg give
hende sa uendelig meget ret i!

Mit udvekslingseventyr gav mig mange oplevelser og
opdagelser, men den stgrste opdagelse for mig, var
helt afgjort at finde ud af, hvor meget jeg egentlig er i
stand til at klare. Det har givet mig en keempe tro pa at
verden er et godt sted, uanset om man har brug for én
hand eller ti heender for at komme rundt. Jeg tror, at
det er enormt vigtigt, isaer som Ol’er, at kaste sig der-
ud hvor man ikke altid kan bunde, fordi det vil uanset
antallet af brud vaere en keempe oplevelse!

Hvis man har spgrgsmal omkring udveksling som
Ol'er og med kgrestol, sd er man mere end velkom-
men til at kontakte mig pa facebook eller mail.
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Dansk Forening for U

OSTEOGENESIS IMPERFECTA

Generalforsamling

og lidt arskursus
30. - 31. marts 2019

Pa felgende sider kan man laese arsberetningen, regnskabet og referat fra
generalforsamlingen samt en fotokollage fra arskurset.
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Arsberetning-2018

Pyha, hvor har vi haft gang i mange ting. Pyha, hvor har det veeret et aktivt ar. Pyha, hvor har bestyrel-
sen faet sved pa panden. Nogenlunde sadan taenkte jeg forleden, da jeg sad og kiggede referaterne og
kalenderen igennem for 2018. Og med den indledning gar vi da vi da bare straks i gang med arets be-
retning.

Farst og fremmest har vi i 2018 strammet endnu mere op pa den gkonomiske disponering. Det er et ar-
bejde, der begyndte for flere ar siden, men nu hvor vores gkonomisystem og revisionsfunktion fungerer
optimalt, har vi faet et bedre overblik og nu kunnet sgrge for at vores styring af statspuljerne fungerer
mere hensigtsmaessigt. Og det er faktisk ogsa nedvendigt. Det er nemlig, desveerre, sadan at der jo som
mange nok husker, har veeret en del usikkerhed omkring Handicappuljen. Da usikkerheden var slut, og
stik imod forventning endte positivt, fulgte den negative besked om, at Aktivitetspuljen blev halveret. For
DFOI er dét trist, fordi det er dér vi finansierer vores aktiviteter til personer over 25 ar. lkke nok med det
— sa forlyder det pa vandrarene, at der ogsa kommer til at ske noget med Diriftspuljen. Sa, hvis kassere-
ren ikke far sin normale nattesgvn, ja sa ved generalforsamlingen maske hvorfor.

Bestyrelsen har sat et mal om at have en egenkapital pa én million kroner. Det lyder umiddelbart
af mange penge og et maerkeligt mal, men skulle en eller flere puljer glippe et ar, eller kommer der igen
et starre projekt som OIFE Youth, sa kan vi med god samvittighed skrive en halvfed check.

Aret begyndte med et made i Dansk Knoglemedicinsk Selskab. Det var Jannie Dahl Hald og Lars
Folkestad, der stod for arsmadet i 18 — og jeg var inviteret som gaestetaler. Det var en interessant dag.

Det er de gvrige klinikerdage ogsa. Ja, det er det vi kalder dem. Et par gange om aret mades vi
med lzeger fra Aarhus og fra Odense for at opdatere hinanden. Det er her DFOI er med til at sikre den
rette borgerinvolvering i eksempelvis Asteroid-projektet eller det epidemilogiske register, der skal danne
behandlingsviden om personer med Ol. For resten, tak fordi s& mange af vores medlemmer har udvist
interesse for Asteroid-projektet.

Klinikermaderne er ret spaendende. Og seerligt i 2018. For det var pa de mader vi fik Aarhus
overtalt til, at der skal veere en slags Ol-klinik pa Skejby Sygehus. Og det var ogsa pa et af de mader vi
fik aftalt, at NU skal der vaere en mere ensartet og stringent behandling af personer med Ol i Danmark.
Og dette arbejde. Ja, det er lidt ligesom en Klovborg Ost — det tager den tid det tager...

Lars knokler stadig videre med sine projekter om indsamling af data og Jannie er rejst down un-
der, og tilegner sig unik viden om Ol pa dén klinik selveste David Silence er tilknyttet. | ved ham, der op-
fandt klassifikationsmodellen med Ol type I, II, 11l osv.

2018 var et seerdeles spandende ar, set med danske briller. DFOI-medlemmer deltog i et mindre online
studie til Sjeeldne Diagnoser om dét at have et sjeeldent handicap, som ogsa var med til at lave en kort-
lzegning af udbuddet af mestringsstatte og patientuddannelse til mennesker med sjaeldne sygdomme og
handicap.

Det blev ogsa aret hvor to studerende lavede kvalitative interview til en professionsbachelor i
Tandleegevidenskab med personer, der har Ol type ll.

Lidt mere kreativt blev det da Design Skolen, Kolding, ville lave kropsbarne hjeelpemidler til personer
med OIl. Om der en dag seettes noget i produktion er uvist, men det sa spanende ud. Desveaerre har det
ikke veeret muligt at fa de studerende ind og vise os mere.

Et antropologisk feltstudie kom fra Ida Vandsge Madsen, som jeg i gvrigt skal hilse fra. Hun forsvarede
sin opgave for fa& maneder siden. Og at tale med alle os har givet pote, for Ida fik nemlig et 12-tal for sin
opgave ved Kgbenhavns Universitet.

DFOI samarbejder ganske meget pa nationalt plan. Altsa, med andre diagnoseforeninger. lkke mindst
gennem Sjaeldne Diagnosers fremragende netvaerksmuligheder. Men vi samarbejder ogsa internationalt.
Om end vi kunne veere bedre til at deltage i udenlandske konferencer fgler vi os alligevel godt med.

Gennem OI-Norden er der nu skabt et netveerk, ja sdgar en Ol-forening i Sverige, og Danmark var
veert ved en fagkonference sidst pa aret. Og sa var Qstjylland destinationen for 33 personer med Ol i
netvaerket OIFE Youth.
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Og det er jo nar vi star sammen vi er steerkest. Derfor har vi da ogsa et steerkt band til Norge. Det
er kun naturligt da vores foreninger og behandlingssystem pa sa mange mader minder om hinanden.
NFOI og DFOI supplerer naermest hinanden pa bedste vis.

Flere gange om aret mades vi i netveerket for Sjeeldne Diagnoser — og pa flere plan. Der er de sakaldt
mere almindelige mader og sa er det mader i bade Helpline og Navigatorprojektet, der naermest mere
og mere flyder sammen. Jeg synes det er fantastisk, at en forening som vores, kan afse ressourcer til ik-
ke blot at hjaelpe os selv, men ogsa andre personer, hvis fortaelling kunne minde om vores.

Det er almindeligt forekommende, at diagnoseforening modtager bade arv og donationer. Derfor indgik
vi sidste ar en aftale med Legal Desk om gratis udarbejdelse af legater og testamenter.

Vi indgik ogsa en aftale med DrugStars. Jeg er sikker pa, at dén ordning med tiden nok skal
komme til at give en fornuftig indtaegt, nar vores medlemmer for fortalt familier, naboer, venner og be-
kendte, at de med lethed kan stgtte DFOI hver gang de indtager en vitaminpille — eller receptpligtig me-
dicin.

GDPR - eller Persondataforordningen var pa et tidspunkt et begreb jeg mest havde lyst til at fortraenge.
For det har i den grad betydet nyt arbejde for os. Men i dag er vi i mal. Eller — sa langt som man nu kan
komme, for det er nok en proces man aldrig nar laengere end 95 pct. med. Og selvom vi i bestyrelsen
ryster lidt pa hovedet af enkelte lovkrav, sa ger vi i dag alt, hvad vi kan for at overholde loven pa bedste
vis.

| efteraret mgdtes bestyrelsen en hel weekend for at dragfte foreningens fremtid. Der blev lagt handle-
planer og der blev bade tegnet og - "forteellet”.

Selve mgdet blev sparket i gang af formanden for Ehlers-Danlos Foreningen, som gav os et godt
afsaet for de kommende ars planer. Det var en god og produktiv weekend, om end det forlyder, at det var
lige ved at koste en breekket fod pga. en flyvende redning i nattens bordtennis duel.

Pyha, ja, det var nogle af de mange ting vi har beskaeftiget os med i 2018. Der har vaeret mange andre
emner jeg kunne bevaege mig ind pa. Det kunne have veeret de nu skaerpede regnskabskrav, de mange
forespargsler til tv-produktioner, samtykkeerkleeringer, indhentelse af digitale straf- eller barneattester.
Men ogsa sjaeldne-dagen, voksenkursus, arskursus, sommerlejr og familiekursus. Sidstnaevnte var en
seerlig stor succes efter som vi hér kunne byde velkommen til flere nye familier.

Slutteligt vil jeg gerne sende en stor tak til tre af vores vigtige samarbejdspartnere. FL Reklame, der gor
en keempe indsats for konstant at saelge annoncer til Ol-Magasinet og gagre bladet omkostningsfrit for os.
Men ogsa vores bogholder Jette Amdi Andersen i firmaet Optivize, der foruden almindelige ar-
bejdsindsatser har bistaet kassereren og jeg med rad og dad om dit og dat og dut.
Der skal ogsa lyde en stor tak til Dansk Revision Randers, for den store hjeelp de yder til en lille
forening som Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta. Vi er meget taknemmelige over at de gen-
nem sa mange ar har veeret vores revisionsselskab og glade for det fortsatte samarbejde.

Men stgrst er min tak til bestyrelsen for det evigt altid gode humear og gode samarbejde. Og afsluttende

— en stor tak til alle de 308 medlemmer af DFOI, der er med til at gare foreningen steerk.

Karsten Jensen

W o5
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Balance

2-2019

Dankonto - Kronjylland
Kronekonto - Kronjylland
OIFE Youth - Kronjylland
Kontingenter NETS - Sydbank
Landsindsamling - Kronjylland
Socialstyrelsen - Kronjylland
Mobile Pay - Danske Bank

Likvide midler

Forudbetalinger

Tilgodehavende puljemidler

Tilgodehavender

725.251

2017

11.152
578.236
10.767
6.122
91.382
25.116
2.476

46.835
178.804
225.639

2018

8.444
394,648
1.436
117.409
101.196
881
3.173
627.187

1.101
317.264
318.965

Skyldige belgb 14.879 16.1498
Revision og regnskab 15.000 23.250
Forud modtaget til aktiviteter 10.767 -
Handicappuljen: lkke forbrugt 2015 21,990 21.980
Handicappuljen: Ikke forbrugt 2017 116.666 116.666
Handicappuljen: ikke forbrugt 2018 - 9.266
Aktivitetspulje: Anvendes 1/1-30/6 2019 113.945 80.305
Aktivitetspulje: Ikke forbrugt 2015/2016/2017 92.302

Geld | alt 385.549 267.675
Egenkapital

Pr. 1. jan. 453,840 565.341

Arets resultat 111.501 113.136

Pr. 31. december 565.341 678.477
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Resultatopgarelse

P P o N B R i R RS M I T T e Y L)

2017 2018

Kontingenter 59.550 58.000

Gaver og landsindsamling 21.034 11.205

Sum 80.584 £9.205

Egenbetalinger ved aktiviteter 56.800 105.716

PR og Bogsalg 150 100

sum 56.950 105.816

Renteindtaegter 247 154

"Egne indt=gter" 137.781 175.175

Tilskud

Aktivitetspulje (overfart fra 2017) 66.547 113.945

Aktivitetspulje, bevilget | 2018 154.000 124.471

Aktivitetstilskud, ej forbrugt/ovf til 2019 -170.781 -80.305

Sum 49,766 158.111

Driftstilskud Tips og lotto 178.804 153.393

Handicappulje 235.021 228.766

Handicappulje, e forbrugt -116.666 -9.266

Sum 118.355 219,500

Tilskud private fonde 10.000 100,962

Tilskud i alt 356.925 671.966

Indteegterialt . 44206 0 se7am

For nylig mgdte jeg en hjemlgs, som spurgte om jeg kunne undveere lidt smapenge til ham?
Jeg sagde det kunne jeg da godt, men spurgte ham, nu keber du vel ikke @l for dem?

Nej da svarede han, jeg drikker skam ikke.
Vil du s& kabe noget fiskegrej?

Nej da, de er flere ar siden jeg stoppede med at fiske.
Hvad sa med jagtudstyr?
Nej da, det er ogsa flere ar siden jeg har gaet pa jagt.

Na, men vil du sa ikke med mig hjem og fa et godt maltid mad?
Jo mange tak svarede han, men bliver din kone sa ikke sur?
”Maske svarede jeg, men jeg tror hun vil have godt af at se, hvad der kan ske med en
mand, der hverken drikker, fisker eller jager”...
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Aktiviteter

Arskursus

Voksenkursus

Sommerlejr

Familiekursus

Visionsseminar

Rehabmesse

Konferencer, klinikker magder mv.
OIFE Youth arrangement
Aktiviteter | alt

PR

Ol magasinet

Ol magasinet porto
Hjemmeside design
PRialt

Bestyrelsen

Mgdeudgifter og forplejning
Sjzeldne sygdomme mpder m.v.
Klinikkermgder, vejledning mv.
Karsel

Forto

Administration og IT

Gaver og blomster

Winkas ag Nets

Telefon

Kurser

Kontingenter

Forsikring + gebyr

Bestyrelsen i alt

Revision og regnskabsass.

2018

Resultatopggrelse
2017

102.315 119.008
. 68.874
97.296 113.488
- 84.566
. 29.757
= 5.530
48.893 32,681
138,862

248.504
18.750 7429
8.859 8.958
0 5.000

27.609
11.629 9.911
0 1.066
2.903 1.825
14.843 20.483
0 214
4.507 2.466
740 1.360
12.161 11.476
2721 6.311
1,150 ]
8.518 8.529
4,301 2.285

63.473

43.619

592.766

21.387

53.926

Er man interesseret? Kan det mere detaljerede regnskab oploades
pa foreningens hjemmeside; www.dfoi.dk
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Dagsorden og referat
- Generalforsamling, afholdt 30. marts 2019

Trinity Hotel & Konferencecenter, Snoghgj, 7000 Fredericia

Afbud: Mads, Michael
Referent: Karsten Jensen

Dagsorden i henhold til foreningens vedtaegter:

1. Valg af dirigent og stemmetaellere
¢ Hans Helge Svendsen, valgt som dirigent og han konstaterede, at
generalforsamlingen var varslet korrekt og rettidigt og dermed lovlig.
e Sonja Christoffersen og Rigmor Lisbeth Justesen, valgt som stemmetzellere.

2. Formandens beretning for 2018
e Godkendt

3. Fremlaggelse af regnskabet for 2018 til godkendelse
- Herunder fastseettelse af kontingent

o Patrick Lykkegaard (kasserer) redegjorde for regnskabet og dets principper,
ikke mindst forholdende for de offentlige puljemidler. Regnskabet blev
godkendt og der blev meddelt decharge til bestyrelsen.

o Kontingent er uzendret, men bestyrelsen bad generalforsamlingen om, at
bruge det naeste ar til at overveje om ikke personer under 25 skal have et
gratis medlemskab, eller i det mindste til kraftig reduceret pris, jf.
puljekriterierne for Handicappuljen.

4. Indkomne forslag
¢ Ingen forslag indkommet.

5. Valg til bestyrelsen

Karsten Jensen — valgt direkte som formand
Rune Bang Mogensen — genvalgt

Preben Werner Nielsen — genvalgt

Michael Kabke — genvalgt

Valg af to suppleanter
e Malene Silas Jensen — genvalgt

e Marie Holm Laursen — valgt

6. Eventuelt
o Bestyrelsen kan til neeste generalforsamling overveje vedtaegtsaendring, sa
der kan veere et svingende antal suppleanter i stgrrelsesordenen 1-4.
e Louise Juler Jensen er fortsat observatar i bestyrelsen
o Kort snak om abne én-dags-arrangementer

Valghandlingen @vrige bestyrelsesmedlemmer
e Formand ulige ar) e Patrick Lykkegaard,
e 3 medlemmer (ulige ar) Kristina-Maj Ranch
e 5 medlemmer (lige ar) Marianne Beck,
» 2 suppleanter (hvert ar) sw Mads Dyreberg Haldrup
Kate Villadsen

.~ A~~~
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Fotos fra arskursus 2019: Karsten Jensen og Kristina-Maj Ranch.
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Hvad nu med kosten?

Denne artikel er skrevet af klinisk dizetist, Kirsten Bgnlgkke, Osteoporoseforeningen, og har veeret publiceret i
deres blad, Knogleskar nr. 1 2019 og gengives i Ol-Magasinet med tilladelse fra forfatteren og foreningen. Mange
af vores medlemmer kender Kirsten Benlokke, der tidligere har holdt oplaeg for os om knoglevenlig kost og deltog
pé Arskursus 2019. (KJ)

Der er mange spgrgsmal, der melder sig, nar man er ny med knogleskarhed. Kan jeg leve, som jeg plejer?
Spiser jeg rigtigt? Er jeg pa den sikre side, hvis bare jeg far tilskud af vitaminer og mineraler hver dag?
Osteoporoseforeningens kliniske dieetist, Kirsten Bgnlgkke, besvarer her de hyppigst forekommende
spergsmal og giver gode rad med pa vejen.

Hvad er det i kostmaessig sammenhang seerligt vigtigt at gere, nar man far stillet diagnosen
knogleskerhed?

"Det er vigtigt, at der falges op pa, om man har et tilstraekkeligt indhold af vitamin D i kroppen. Det er egentlig
laegen, der i forbindelse med diagnosen skal tage initiativ til at tage blodpraver, herunder af blodets indhold af vitamin
D, men nogle lzeger forsemmer det. Derfor er dette det allerfgrste, jeg sperger efter, nar medlemmer ringer til mig
for at fa gode rad om knoglevenlig kost. Vitamin D-niveauet er bestemmende for, hvor meget vitamin D, man bgr tage
som tilskud.”

Hvorfor er vitamin D sa vigtig?

"Vitamin D er vigtig, fordi den @ger optagelsen af den kalk, der er i vores mad, idet vitaminet indgar i transporten af
kalk fra tarmen over i blodbanen. Vitamin D @ger ogsa mineralaflejringen i nydannet knogle og mindsker udskillelsen
af kalk fra nyrerne, sa vi ikke udskiller for meget kalk med urinen. Et tilstraekkeligt vitamin D-niveau er ogsa en
forudsaetning for, at osteoporosemedicinen virker, som den skal. Mange danskere har for lavt vitamin D-indhold i
blodet — allerveerst star det til om vinteren. Det kanvaere medvirkende arsag til, at man far knogleskarhed.”

Hvad skal blodets indhold af vitamin D ligge pa?

Normalt regnes et indhold af vitamin D p& over 50 nmol/l i blodet for tilfredsstillende. Ligger indholdet lavere, er det
en risikofaktor for udvikling af knogleskgrhed. Har man faet konstateret knogleskgrhed, anbefales det, at man har
et vitamin D-niveau, der ligger mellem 80-150 nmol/L. Vitamin D-status bestemmes ved at male plasma-25-OH-
vitamin D i en blodpreve.”

Hvor megetvitamin D har man behov for pr. dag?

"Sundhedsstyrelsen anbefaler, at alle der er i risiko for knogleskgrhed dagligt indtager 20 mikrogram vitamin D.
Osteoporosespecialister anbefaler alle med knogleskarhed at indtage 20-25 mikrogram vitamin D om sommeren og
40-50 mikrogram om vinteren. Netop om vinteren har de fleste behov for mere, fordi man ikke far vitamin D fra
sollyset i de mgrke maneder. Vitamin D findes kun i rigelige maengder i fed fisk. De officielle kostrad anbefaler, at man
far 350 g fisk om ugen, hvoraf de 200 g skal veere fede fisk som f.eks. laks, sild ogmakrel.”

Hvadskalmanellershave styr pa, hvis man vil leve knoglevenligt?

"Er vitamin D-niveauet i orden, bgr man undersgge kalkindholdet i sin daglige kost. Har man knogleskarhed, skal
man have 1200-1400 mg kalk dagligt — og kalken skal fordeles over flere tidspunkter pa dagen. De fleste far at vide
af deres leege, at de skal tage to kalkpiller med vitamin D om dagen. Men mange kan deekke deres kalkbehov
gennem kosten og har ikke behov for tilskud af kalk, men blot vitamin D — eller har méaske ikke behov for max-dosis
kalktilskud. Men det forudsaetter, at man har styr pa sin kost. Mejeriprodukter er den fedevaregruppe, som ligger
hgjt, nar det geelder indhold af kalk, men andre fedevarer som grenne og grove gregntsager, havregryn og musli
m.v. har ogséa et paent kalkindhold (se nedenstdende oversigt med eksempler). Man skal ogsa serge for at fa
tilstraekkeligt med protein, som indgar i celledannelsen og er af stor betydning for muskel- og knogledannelse.

Nar man skal vurdere, om ens diagnose bgr medfgre kostaendringer skal der samtidig tages hgjde for, om man fx er
smat-, mellem- eller storspisende, god til at variere sin kost og om man indtager 3 eller flere maltider om dagen. Det
kan veere en god idé at konsultere en klinisk diaetist, som kan sikre, at man er pa rette vej.”
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Kan det ikke vaere godt at tage kalktilskud, bare for at veaere ”pa den sikre side”?

"Kroppen skal dagligt have det, den har brug for, men indtag af vitaminer og mineraler i ungdvendigt store
maengder kan i veerste fald vaere skadeligt. Omradet er ikke fuldt kortlagt, men undersggelser tyder pa, at fx et
overdrevent indtag af kalk kan gge risikoen for blodpropper.

Tilsvarende for vitamin D. Jeg taler jeevnligt med folk, der indtager store maengder vitamin D for at veere pa den
sikre side. Nogle far malt et vitamin D-indhold i blodet langt over 150 nmol/L. Det er derfor, det er sa vigtigt at fa taget
blodpraver.”

Handenpahjertet —behover man at laeagge sin kost om? Er man ikke dakket godt ind, hvis man supplerer
sin daglige — og eventuelt ikke optimalt sammensatte kost — med en multivitaminmineralpille samt tilskud
af kalk og vitamin D?

"Som diaetist vil jeg altid anbefale personer med knogleskgrhed, at man spiser sig til de vitaminer og mineraler,
som knoglerne har brug for, for derved far man samtidig alle de andre vitaminer og mineraler, som kroppen behgver.
Slgser man lidt med sine maltider indimellem, vil jeg dog anbefale, at man supplerer sin kost med en multivitamin
og holder godt gje med sit kalkindtag. Kan man se, at man ikke far tilstreekkeligt gennem sin kost, bar man tage et
tilskud af kalk og vitamin D.”

FAKTA

HJZLP TIL KNOGLEVENLIGE MALTIDER

Osteoporoseforeningen har udgivet 2 kogebgger med inspirerende, knoglevenlige opskrifter udviklet af klinisk
diaetist Kirsten Banlgkke:

"Knoglestaerk kogekunst” (2012) samt “Lette retter til steerke knogler’ (2005). Opskrifterne indeholder opskrifter til
middags- og frokostretter, morgenmad og kalkrige brad, kager og desserter. Der er billede af alle opskrifter og ind-
holdet af kalk og D-vitamin per portion er angivet. Bagerne koster 50 kr./stk. og rekvireres ved henvendelse il
Osteoporoseforeningen eller via Osteoporoseforeningens hjiemmeside, www.osteoporose-f.dk.

EKSEMPEL PA EN KNOGLEVENLIG DAGSKOST

MORGENMAD: Mg kalk (milligram) Mg D-vitamin (mikrogram)
1 portion A38, 1 %2 dI 186,0 0,2

1 dl masli 78,9

1 aeble i tern 15,0

1 kop te 12,0

1 glas vand 18,0

FORMIDDAG: Mg kalk (milligram) Mg D-vitamin (mikrogram)
1 grovbolle, hiemmebagt 58,7

med skrabet fedtstof 0,5

1 skive ost (Fx Samsg 30+), 20 g 210,0

Marmelade 2,5

1 kop kaffe med 1 spsk. minimaelk 28,0

FROKOST: Mg kalk (milligram) Mg D-vitamin (mikrogram)
1 skive fuldkornsrugbrad 25,5

med skrabet fedtstof 0,7

Y2 &g 12,0 0,4

2 snitter marineret sild 9,0 3,4

Y. tomat 4.0
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Leverpostej 9,8 0,2

1 skive syltet rgdbede 24

4 tykke skiver agurk 10,0

2 figner 58,0

1 stort glas vand 24,0

EFTERMIDDAG:

Mg kalk (milligram)

Mg D-vitamin (mikrogram)

Jordbaergrad 40,3
1 % dl minimeelk 186,0 0,1
1 kop kaffe med 1 spsk. minimaelk 28,0

AFTENSMAD: Mg kalk (milligram) Mg D-vitamin (mikrogram)
Kyllingebryst med skind 13,2 1,7

3 kartofler 10,5

3 buketter broccoli 33,0

1 stor gulerod 36,0

1 kopfuld iceberg-salat 3,8

1 spsk. ristede solsikkekerner 9,5

2 tsk. olivenolie 0,0

1 stort glas vand 24,0

AFTENKAFFE: Mg kalk (milligram) Mg D-vitamin (mikrogram)
1 stk. skaerekage 34,0

1 kop kaffe med 1 spsk. minimeelk 28,0

1 glas vand 18,0

KOSTEN | ALT: 1.229,3 6,0
KOSTTILSKUD Mg kalk (milligram) Mg D-vitamin (mikrogram)
1 multivitamin 125,0 10,0

1 D3-vitamin 20,0

KOST OG KOSTTILSKUD | ALT: 1.354,30 36,0

Kilde: Klinisk dieetist Kirsten Banlagkke, Osteoporoseforeningen

Er det et problem at leve knoglevenligt,hvismaner vegetar?

"Det behgver det ikke at veere. Man kan stadig fa sin kalk gennem mejeriprodukter og seg, mange grgntsager og
kornprodukter, ligesom terrede linser, aerter og benner, der naturligt indgar i vegetarmad, ogsa er rige pa kalk.
Vitamin D-behovet er vanskeligt atfa deekket gennem vegetarkost og derfor anbefales tilskud af vitaminet.”

Hvad skal man gare for at fa tilstraekkeligt med kalk og vitamin D, hvis man er veganer?

"En veganer spiser udelukkende vegetabilsk — udelader alts& al animalsk fede. Det kan derfor veere en udfordring at
sikre sig, at knoglerne far tilfgrt de neseringsstoffer der er brug for, for at vedligeholde knoglestyrken. Vitamin D er
ogsé her ngdvendigt som tilskud, mens en omhyggelig sammensat kost maske kan deekke behovet for kalk. Jeg
vurderer dog, at de fleste med knogleskarhed, der veelger at leve vegansk, har brug for kalktilskud. Knoglerne har
ogsa brug for protein, og i en vaganerkost skal man arbejde med proteinkomplettering, dvs. sammensaette bestemte
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fodevarer for at fa deekket behovet for protein. Jeg kan kun opfordre til, at man saetter sig grundigt ind iveganerkost,
for at sikre sig alle vigtige neeringsstoffer, hvis man gnsker at leve pa den made.”

FAKTA

KNOGLERNES SUPERFOOD

- 10 GODE KILDER TIL KALK OG VITAMIN D

INDHOLD AF KALK

1 PORTION (milligram)
Grenkal, ra 1dl (50 g) 110 mg
Ost 30+ 1 skive (20 g) 150 mg
Tykmeelk, Cultura, Kefir 1 portion (2 dl) 250 mg
Minimeaelk 1 glas (2 dl) 250 mg
Grgnne bgnner 1 portion (100 g) 60 mg
Hvidkal 1 portion (100 g) 50 mg
Sojabgnner, kogt 1dl (70 g) = (30 g tagrret) 50 mg
Havregryn 1dl (40 g) 45 mg
Figen, tarret 2 stk (40 g) 75 mg
Appelsin 1 stk (150 g) 50 mg
INDHOLD AF VITAMIN D

1PORTION (mikrogram)
Sild 1 stk. (70 g) 8,75 ug
Laks, opdreet 125¢ 10,75 ug
Torskerogn, konserves 2 skiver (40 g) 4,40 ug
Baekforel, rgget Y2 forel (60 g) 5,40 ug
Sardin, konserves 1 stk (20 g) 2,50 ug
Marineret sild 2 bidder (30 g) 3,90 ug
Ag 1 stk (60 g) 2,75 ug
Havarti 30+, Samsg 30+ 1 skive (20 g) 0,04 pg
Syrnede mejeriprodukter 1 portion (2 dI) 0,20 ug
Makrel, filet, raget Y2 filet (60 g) 3, 64 ug

Ny hjemmeside skal hjaelpe patienter

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

Patientinformation

Bl i S

-

i du or Indlagt Hir du ar | ot sygdomatoriab

Patientinfo.dk saetter patienter og deres pargrende i
fokus. Den nye hjemmeside indeholder information og
konkrete rad, som du kan bruge i dit sygdomsforlab,

eller hvis en person teet pa dig er blevet syg.

Pa patientinfo.dk kan du veelge at laese om enten at

veere indlagt eller om at veere i et sygdomsforlgb.
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Farstnaevnte kommer med mange gode praktiske rad,
som du kan bruge, hvis du skal indlaegges.

F.eks. hvordan du bgr forholde dig til llegen, samt
hvilke ting du skal huske, nar du skal indlaegges.

Det andet omrade inddrager mange psykologiske
aspekter, som er en stor del af livet som sygdoms-
ramt. Her kan du fa gode rad til at tackle det, og du
kan lzese psykologens rad til at komme bedst igen-
nem hverdagen, nar du er syg.

Formalet med patientinfo er at forbedre sygdomsram-
te og deres pargrendes oplevelse, nar de har sygdom
teet inde pa livet.

Den interaktive guide er udviklet i samarbejde med
bl.a. leeger, patientradgivere og psykologer, som har
mange ars erfaring inden for dette omrade.

Du kan besgge den nye side her: https://patientinfo.dk
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Det er blevet nemmere at planlaegge fysioterapi
efter patienternes behov

Af: Karsten Jensen, ki@dfoi.dk

Barn og voksne, som opfylder en reekke kriterier, kan fa gratis fysioterapi, hvis lsegen henviser dem til
det. | de tilfzelde, hvor der er brug for undtagelser, er arbejdsgangen blevet smidigere.

Ordningen med gratis fysioterapi er for personer med udvalgte diagnoser, der har et sveert fysisk
handicap eller en tilstand, som gradvist forveerres. | ordningen er der som udgangspunkt tilbud om
traening pa hold samt et bestemt antal besag hos en fysioterapeut.

Ny arbejdsgang ved undtagelser

Indtil den 1. januar 2019 skulle fysioterapeuter udfylde en redeggrelse og na til enighed med patientens
egen leege, nar de vurderede, at der var behov for en undtagelse fra det generelle tilbud. Tilsvarende har
leeger krydset af pa deres henvisning, om patienter skulle have individuel- eller holdtraening. Det skal de
ikke laengere. Fremover er det fysioterapeuten, der tilrettelaegger forlgbet ud fra en vurdering af
personens sygdom og tilstand.

Vederlagsfri fysioterapi
Vederlagsfri fysioterapi kan efter laagehenvisning gives til bgrn og voksne, som opfylder en raekke
fastsatte kriterier.

Formalet med den fysioterapeutiske indsats er at forbedre og vedligeholde funktioner eller forhale
forringelse af funktioner.

Ordningen om vederlagsfri fysioterapi er i udgangspunktet malrettet personer med sveert fysisk
handicap. | 2008 blev ordningen udvidet, saledes at den ogsa kom til at omfatte personer med
progressive sygdomme tidligere i sygdomsforlgbet, hvor de endnu ikke har udviklet et svaert fysisk
handicap.

Vederlagsfri fysioterapi til personer med svaert fysisk handicap
For at blive henvist til vederlagsfri fysioterapi til personer med sveert fysisk handicap skal personen
opfylde alle fglgende henvisningskriterier:

e Personen har en diagnose, som er omfattet af diagnoselisten

Personen har et sveert fysisk handicap

Tilstanden er varig

Vederlagsfri fysioterapi til personer med funktionsnedsaettelse som falge af progressiv sygdom

For at blive henvist til vederlagsfri fysioterapi til personer med funktionsnedseettelse som fglge af
progressiv sygdom skal personen opfylde alle fglgende henvisningskriterier:

e Personen har en funktionsnedsaettelse som folge af en progressiv sygdom

o Tilstanden er varig

e Personen har en diagnose, som pa diagnoselisten er klassificeret som en progressiv sygdom

¢ Diagnosen er stillet af sygehusafdeling eller speciallaege i neurologi, reumatologi eller andet
relevant speciale

e Diagnoser

Ordningen vedrgrende vederlagsfri fysioterapi omfatter en afgreenset gruppe af personer med
sygdomme og tilstande inden for fglgende fire hoveddiagnosegrupper:

¢ Medfadte eller arvelige sygdomme
e Erhvervede neurologiske sygdomme

e Fysiske handicap som fglge af ulykke

¢ Nedsat led og/eller muskelfunktion som fglge af inflammatoriske gigtsygdomme.

Ordningen om vederlagsfri fysioterapi til personer med funktionsnedseettelse som fglge af progressiv
sygdom omfatter kun progressive sygdomme inden for hoveddiagnosegrupperne 1, 2 og 4.
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Ol er berettiget
Osteogenesis imperfecta er grupperet i diagnoselisten under 1.0, som en progressiv sygdom i den
vederlagsfri ordning.

Dette betyder:
e Har patienten ikke et sveert fysisk handikap er vedkommende som udgangspunkt berettiget il
holdtreening
o Er patienten sveert fysisk handikappet er vedkommende berettiget til holdtreening/og-eller
individuel behandling.

Bade henvisende laeger og fysioterapeuter har haft sveert ved at gruppere patienterne korrekt.

Henvisning fra laege
Vederlagsfri fysioterapi kan efter laeagehenvisning gives til bgrn og voksne, som opfylder en raekke
fastsatte kriterier.

For information om kriterierne henvises til Sundhedsstyrelsens Vejledning om adgang til vederlagsfri
fysioterapi, januar 2019, herunder den dertil harende diagnoseliste.

Tvivlsspergsmal og klageadgang

Tvivlistilfeelde skal afklares, inden den henvisende lzege fremsender henvisning til vederlagsfri
fysioterapi. Hvis en henvisende lzege er i tvivl om, hvorvidt en diagnose er progressiv, og dermed
omfattet af ordningen, kan personen henvises til vurdering hos relevant speciallaege.

Hvis henvisende laege herefter fortsat er tvivl om, hvorvidt patienten er omfattet af ordningen vedrgrende
vederlagsfri fysioterapi, kan lzegen forelaegge spargsmalet for Sundhedsstyrelsen, enten skriftligt pr. mail
til plan@sst.dk, pr. brev eller ved telefonisk henvendelse til Sundhedsstyrelsen.

Laegen fremlaegger en kortfattet sygehistorie, herunder en ngje beskrivelse af handicapgraden,
funktionsnedseettelsen samt relevante diagnoser.

Ved skriftlig henvendelse skal man veere opmaerksom pa, at henvendelsen ikke ma indeholde
personfalsomme oplysninger.

Klagemulighed

Der kan klages over sundhedspersoners faglige behandling til Styrelsen for Patientklager efter samme
bestemmelser, som gaelder for det gvrige sundhedsvaesen. Yderligere vejledning om klageadgang kan
ses pa Styrelsen for Patientklagers hjemmeside.

Knogle-, led- og bindevcevssygdomme (medfodte eller arvelige:

Progressiv sygdom
Diagnose Ia Nej
1.1 Kongenit hofteluksation X
1.M Idiopatisk skoliose med Cobbs vinkel sterre end 20 grader x1
1.N Arthrogryposis multipleks congenita
1.0 Arvelige bindevaevs-sygdomme som fx osteogenesis imperfecta, 3
X
Marfans syndrom, Ehlers Danlos syndrom, Morguios syndrom.

2) Der kan vaere berydelig variation inden for den samme diagnose. Der skal forligge en relevant speciallegevurdering for atklaring af
progressiv sygdom.

Ny regler ingen betydning

DFOI har spurgt chefkonsulent Jens Peter Vejbeek, fagforbundet, Danske Fysioterapeuter, om de nye reglers
betydning, efter de tradte i kraft fra arsskiftet. Svaret er, at det udelukkende handler om at overenskomsten er
a&ndret séledes, at fysioterapueten ikke leengere skal udarbejde en undtagelsesredeggrelse vedragrende individuel
behandling. Det har saledes ingen negative konsekvenser for diagnosebeererne.
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Helkropsvibrations traening — er der en effekt?

Af: Ditte Beck Jepsen, ph.d.-studerende, Forskningsenheden for Geriatri, Odense Universitetshospital
Jesper Ryg, overleege, ph.d., Geriatrisk afdeling, Odense Universitetshospital

Artiklen er en kopi af artikel, bragt forste gang i Osteoporoseforeningens medlemsblad ’Knogle-
skor’, februar 2019. Tilladelse til gentryk i Ol-Magasinet givet af Osteoporoseforeningens for-
mand Ulla Knappe.

Hvad er helkropsvibrations traning

Helkropsvibrations treening er en motionsform, hvor man star pa en plade, som flytter sig ganske fa milli-
meter i flere retninger mange gange i sekundet. Der findes forskellige typer maskiner, og de inddeles of-
te i, hvor meget acceleration de frembringer samt, om pladen vibrerer som en vippe om en akse eller,
om hele pladen flytter sig samtidig op og ned.

Hvad ved vi allerede

Tidligere videnskabelige undersggelser har vist, at man ved helkropsvibrations traening bade kan aktive-
re musklerne i underkroppen samt stimulere balancen. Derudover tyder forsag med dyr pa, at vibratio-
ner kan medfere en gget knogleopbygning.

Hvad er nyt?
Der er ikke tidligere lavet en samlet opgarelse af effekten pa knoglebrud, fald og knogle parametre hos
mennesker, som har deltaget i forsgg, hvor de har lavet vibrationstraening. Derfor har vi i et ph.d.-studie
fra Geriatrisk afdeling i Odense fornyligt lavet en systematisk gennemgang af litteraturen og tidligere stu-
dier fra hele verden og samlet resultaterne pa omradet.

| vores undersagelse har vi set pa effekten af helkropsvibrations treening i lodtraekningsforsgg med
maend og kvinder over 50 ar og forekomsten af knoglebrud, forekomsten og risikoen for fald samt knog-
lemineralindholdet (BMD), mikroarkitekturen og knoglemetabolismen i studierne.

Overordnet var stgrstedelen af deltagerne i studierne kvinder, og alderen pa deltagerne i studierne

var i gennemsnit 74 ar. Ved at samle resultaterne fra studierne kunne vi se, at der var en nedsat fore-
komst af fald i de grupper, som treenede pa vibrationspladerne i forhold til dem, som var i kontrolgrup-
perne. Helkropsvibration ser saledes ud til at kunne nedseette forekomsten af fald og kan veere et muligt
alternativ til anden faldforebyggende traening. Ved gennemgangen af studierne kunne vi ikke overordnet
se en effekt pa BMD vha. helkropsvibrations treening. Vi fandt dog i
en ekstra analyse en mindre effekt i rygsgjlen ved de traeningsstu-
dier, som havde brugt de vibrationsmaskiner, der bevaeger sig som
en vippe.
Vi fandt kun et studie, som undersggte effekten af helkropsvibration
pa knoglebrud. Studiet fandt en nedsat risiko for knoglebrud for de
deltagere, som var i vibrationsgruppen. Men da der kun var fa knog-
lebrud i begge grupper, kunne man ikke se om forskellen var statis-
tisk forskellig. Der var meget fa data tilgeengelig pa de andre knogle-
parametre, sa her var det ikke muligt for os at se nogen effekt.

Hvad vil fremtiden vise?

Vi er i gjeblikket i gang med at feerdiggare et videnskabeligt studie,
hvor vi behandler kvinder med knogleskgrhed med en kombination
af helkropsvibration og den knogleopbyggende medicinske behand-
ling Forsteo®. Formalet er at se, om effekten af kombinationen kan
styrke knogle mineralindholdet, mikroarkitekturen, knoglemetabolis-
men og fysiske styrke- og balancemal. Der har del-taget patienter i
studiet fra 4 sygehuse (Odense, Kolding, Esbjerg og Arhus), og vi
haber pa at kunne dele resultaterne med laeserne af bladet i labet af
2019.

Studiet er stotte skonomisk af Osteoporoseforeningen, Syddansk
Universitet, Region Syddanmarks ph.d.-pulje, Odense Universitets-
hospitals frie forskningsfond, AP Mgller Fonden, Forskningsfonden
mellem Odense Universitetshospital og Rigshospitalet samt OPEN —
Odense Patient Data Explorative Network.
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Min Laege

— ny app giver alle danskere let adgang til egen leege

Af: Karsten Jensen

Stil spergsmal til din

Kom let i kontakt med lege direkte fra app'en

din lge og n@rmeste
vagtizge

Lmgeene Peterson og Pouiser

" @V etter batag)

Med en ny app far alle danskere nu mulighed for nemt
at komme i kontakt med egen leege og fa adgang til
en lang raekke oplysninger om bl.a. aftaler, henvisnin-
ger fra egen lzege og vaccinationer.

Lanceringen af appen Min Laege, som Sundheds- og
Aldreministeriet og Praktiserende Laegers Organisa-
tion star bag, sker som led i den faellesoffentlige stra-
tegi for digital sundhed fra 2018.

"Danskerne er blandt de mest digitale i verden; vi boo-
ker hoteller og frisgrtider, betaler regninger og leeser
arsopgerelsen over mobilen, og vi er mere end flittige
til at handle over nettet. Ogsa pa sundhedsomradet er
Danmark et foregangsland, nar det kommer til digitale
Igsninger. Trekvart million danskere har for eksempel
allerede hentet appen Medicinkortet, som giver borge-
re overblik over aktuel receptmedicin. Med Min Laege-
appen ger vi kontakten til den almene lsege mobil, og
det er til gavn for bade patient og leege. Og det er et
godt eksempel pa noget af det, vi skal have endnu
mere af i sundhedsvaesenet fremover,” siger sund-
hedsminister Ellen Trane Narby.

Appen udspringer af den feellesoffentlige strategi for
digital sundhed, som Sundheds- og Zldreministeriet i
samarbejde med Danske Regioner, KL og Finansmini-
steriet preesenterede i begyndelsen af 2018, og som
skal veere med til at styrke samarbedet pa tveers af
hele sundhedsvaesenet ved at gge brugen af digitale
teknologier og data. Sundheds- og Aldreministeriet,
herunder Sundhedsdatastyrelsen, og Praktiserende
Leegers Organisation star bag udviklingen af appen.

Fakta om appen Min Laege
e Sundheds- og ZAldreministeriet og
Praktiserende Laegers Organisation star bag
udviklingen af appen. Sundhedsdatastyrelsen
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Hold styr pa dine aftaler
med lzgen

har staet for den tekniske del af projektet, og
Sundhed.dk star for support.

Appen kan downloades fra App Store og
Google Play og benyttes af naesten alle. Kun
patienter fra 21 klinikker kan pa nuvaerende
tidspunkt ikke bruge appen. Farste gang, du
installerer og abner appen, bliver du bedt om at
give samtykke. Dine oplysninger hentes farst
fra leegens it-system, nar du giver samtykke. Du
har mulighed for at slette dit samtykke, hvis du
senere ikke gnsker at bruge appen mere.

| forste version af appen Min Laege” er det
muligt at se laegens abningstider, sende
beskeder til egen laege, se aftaler hos lsegen og
kontaktinformationer til laegevagten, fa overblik
over henvisninger fra laegen og vaccinationer
samt at se udvalgte kroniske sygdomme, man
kan veere diagnosticeret med og fa adgang til
medicinoplysninger fra Det Feelles Medicinkort.
| kommende versioner, som ventes i labet af
2019, bliver det ogsa muligt at se sine bgrns
oplysninger, at booke aftaler og se
stamoplysninger, ligesom der arbejdes pa at
afdaekke de tekniske muligheder for at bygge
videofunktion ind i appen. | ferste omgang er
der aftalt et forsgsg med videokonsultation med
udvalgte klinikker i Region Syddanmark.

| 2016 sendte Sundhedsdatastyrelsen en anden
sundheds-app pa gaden, nemlig
"Medicinkortet”, der giver patienter overblik over
deres aktuelle receptmedicin. Den er siden
blevet downloadet af mere end 730.000
borgere, og det er forventningen, at Min Laege
med tiden vil na minimum samme niveau.

Min Laege findes til bade tablet og mobiltelefon.
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Nyt fra Danske Patienter

DANSKE PATIENTER

Paraply for patient- og
parerendeforeninger | Danmark

Sundhedsreform pa vej?

Regeringen praesenterede primo januar sit
forslag til sundhedsreform. Danske Patienter,
som Sjaeldne Diagnoser er aktivt medlem af,
har i denne anledning offentliggjort en raekke
synspunkter, notater mv. om
sundhedsreformen.

Laes mere om sundhedsreformen hos Danske
Patienter her >> og artiklen her >>

Politisk indspil om almen praksis

Patienter har lavet et politisk indspil om almen
praksis. Og selvom patienter med sjeeldne syg-
domme som oftest harer til pa hajt specialiseret
niveau, kan den praktiserende laege ogsa spille
en rolle i det samlede forlgb. Iszer er der brug for
at den praktiserende leege indgar i teet samar-
bejde med det gvrige sundhedsvaesen og har en
helhedsorienteret tilgang til patienten og de pa-
rerende. Det er noget af det, der er med i det nye
indspil.

Sommerlejr

Info vedr. den forestaende sommerlejr

pa Bornholm udsendes snarest efter |
har modtaget Ol-Magasinet.

OBS.: Sommerlejr i 2020 afholdes den
4.-11. juli (uge 28) i Rgdvig pa Stevns.
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De sarbare taber pa
sundhedsreformen

Efter kommunalreformen i 2007 har
vi set en helt forkert udvikling.
Gentager regeringen nu fejlen?

Er regeringen nu ved at gentage fejlen fra kom-
munalreformen i 2007. Man vil nu sende regio-
nernes hgjt specialiserede sociale tilbud ud i
kommunerne som led i en ny sundhedsreform.
Med kommunalreformen splittede man eksper-
tisen op, da man overfgrte amternes specialise-
rede tilbud til barn og voksne med handicap til
kommunerne.

Den tidligere erhvervsleder og medlem af den
daveerende strukturkommission Erik Bonnerup
har siden kaldt kommunalreformen “et meget
stort svigt af de handicappede”.

Efter kommunalreformen sa vi en helt forkert ud-
vikling: Specialiserede tilbud lukkede, og vigtig
viden gik tabt. En raekke undersggelser i kaglvan-
det pa reformen viste samme tegn: Kommunerne
var mindre tilbgjelige til at sende borgere til tilbud
i andre kommuner eller regioner.

Alt er ikke perfekt i regionernes tilbud. Men der er
udviklet faglige miljger med den ngdvendige spe-
cialiserede hjeelp og stette til sma malgrupper.

Bagrne- og socialminister Mai Mercado (K) har
understreget, at hun vil sikre specialisering og
inddrage vores organisationer. Intentionen og
imgdekommenheden fra ministeren fortjener ros,
men det er desveerre ikke nok til at berolige os.

Den nuveerende fordeling af tilbuddene er ikke
ngdvendigvis optimal, og vi indgar gerne i kon-
struktive drgftelser af andre modeller. Men rege-
ringens sundhedsreform indebaerer en stor risiko
for mindre specialisering.

Vi har brug for at ga den stik modsatte vej. Lad
os ikke gentage fejlen fra kommunalreformen.

Preben Nielsen
redaktor
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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, Rigshospitalet
Blegdamsvej 9
2100 Kgbenhavn @

Skejby Sygehus (Aarhus)

Leder:

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

Adresse:

Center for Sjeeldne Sygdomme (CSS)
Aahus Uneversitetshospital, Skejby
Palle Juul-Jensens Boulevard 99
8200 Aarhus N
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Foreningsvejledere

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

= Hijeelpemidler

= 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 en
ngdvendig professionel assistance.

Hold jer derfor ikke tilbage!

Foreningens vejledere er bl.a.:

Kis Holm Laursen
Ergoterapeut
Er desuden forzelder
TIf. 86 21 95 40
khl@dfoi.dk

Rune Bang Mogensen
Socialradgiver
Har selv Ol
TIf. 25 33 64 09

rom@dfoi.dk

Karina Sillas Jensen
Paedagog
Har selv Ol og er foraelder
TIf. 75 33 77 99

ksj@dfoi.dk

Sog mere information pa hjemmesiden:

www.dfoi.dk
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Bestyrelsen og suppleanter

Ol-Magasinet udgives
Karsten Jensen 3 gange arligt - med
Mob. 20 14 22 36

Mail: kj@dfoi.dk deadline, 10. januar,
10. maj og 10. sept.

“

Nastformand
Rune Bang Mogensen
Mob. 25 33 64 09

Mail: rom@dfoi.dk Redaktionen

Kasserer

Patrick Lykkegaard

Mob. 24 80 32 48 0 ' P '
Mail: pl@dfoi.dk - as °

Bestyrelsen Skal du eller familien pa rejse i udlandet og
Marianne Beck uheldet er ude, er det maske en meget god

Mob. 50 84 54 65 . .
Mail- mb@dfoi.dk ide a.t have et Ol-pas (pa personer mod Ol)
med i lommen?

Bestyrelsen | passet finder man generelle oplysninger om

Preben W. Nielsen i >
i Ol og behandling for samme, pa naesten alle

Mail: pwn@dfoi.dk Sprog.

Man kan fa passet tilsendt ved henvendelse
Bestyrelsen til foreningen pa enten telefon: 70 20 70 85

Michael Kgbke elller mail: formand@dfoi.dk
Mob. 23 25 05 77

Mail: mk@dfoi.dk

Bestyrelsen

Mads Dyreberg Haldrup
Mob. 61 27 08 03

Mail: mdh@dfoi.dk

Bestyrelsen
Kristina-Maj Ranch
Mob. 31 44 15 11
Mail: kmr@dfoi.dk

Sekretzer

Kate Villadsen
Mob. 61 60 76 78
Mail: kv@dfoi.dk

1. Suppleant
Malene Sillas Jensen
Mob. 30 51 37 27
Mail: msj@dfoi.dk

2. Suppleant
Marie Holm Laursen PERSONAL

Mob.: 20 93 11 55 DOCUMENT
Mail: mhl@dfoi.dk




Ol-Magasinet

Afsender: Ol-Magasinet, c/o Karsten Jensen, Vestervej 15, 6880 Tarm P P DANMARK

FLREKLAME

Agerbakken 21 - 8362 Harning
TIf. 70221870 - fli@fireklame.dk

Autopunkt.dk filbyder billig
finansiering og leasing fil
erhvery, private og
Flex til konkurrencedygfige
prises - ogst uden
wdbetaling.

Det er os med de filfredse
kunder - ogsh efter

han

OPUNKT.DK 45

= meve bvalitet end du betaler for...
Tielewej 24 . Horning - TIE. 32 16 97 47 . wearsuoutopunkt.dk

A\

Telefon: 7474 3818
www.d-ts.dk




