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25 ar.

Hvad er 25 ar for en forening som vor?

Var det et segteskab, var det meget i forhold til et gennemsnitligt menneskeligt livsforlgb. Men i
foreninger for sjeeldne diagnoser er der ikke mange at sammenligne med. Vi var tidligt ude med vor
foreningsdannelse, og det kan vel tages som et udtryk for foreningens eksistensberettigelse.

For 25 ar siden var Ol ret ukendt i sundhedssektoren. Ol er betydelig bedre kendt pa hospitalerne
nu end dengang, og det kan vi tage noget af aeren for. Andet skyldes den forskning, som er udfart,
og atter andet skyldes samlingen af ekspertise pa de 2 centre i Arhus og Kabenhavn for os med
sjeeldne handicap.

Synliggarelse er et ngglebegreb for os. Blot det, at man i alle relevante sammenhaenge ved, at der
findes 2 — 300 mennesker i Danmark, der er fgdt med ufuldsteendig knogledannelse og svagt
bindeveev i det hele taget, er nok til, at man med nutidens kommunikationsmidler hurtigt kan finde
viden og henvisningssteder. F.eks. ved at sla op pa www.dfoi.dk

Vi har ogsa i 2006 gjort os synlige pa den arlige REHAB Messe for alt, hvad der findes af hjeelpe-
midler. Og gar det ogsa 8. — 10. maj i ar i Fredericia. Karin Larsen er en vigtig hjeelp i
koordineringen af udstillere og standpassere pa Sjeeldne Diagnosers stand for ogsa de andre
foreninger i Sjeeldne Diagnoser. Sten Spohr har igen veeret behjaelpelig med opstillingen af
standen.

Apropos Sjeeldne Diagnoser, sa er det ogsa synliggarelse. Her er vi sammen med 33 andre
foreninger for mennesker med sjaeldne handicap om at rabe politikere og andre beslutningstagere
op, nar det drejer sig om tiltag, som angar de talmaessigt svage grupper. En sjeelden sygdom kan
veere mindst ligesa alvorlig, lidelsesfuld og invaliderende som en, mange har. Og det er ikke sikkert
standardlgsninger er egnede. Sjeeldne Diagnoser har faet kronprinsesse Mary som protektor, og
det er besluttet at ggre den 29. februar til Sjeeldne Diagnosers Dag. Fgrste gang i 2008. Birthe
Holm er neestformand i Sjeeldne Diagnoser og Karin Larsen og jeg selv repraesenterer DFOI.

Synliggarelsen stopper ikke ved Danmarks greenser. Vi er med i den europaeiske sammenslutning
af de sjeeldne diagnoser, EURORDIS. Her er en spgrgeskemaundersggelse pa trapperne i
forbindelse med forsgg pa dannelse af europaeiske ekspertcentre, saledes at al ekspertise i
Europa kan veere samlet i sddanne. Vi beder om, at alle vil tage godt imod disse og besvare dem.
Det er mere vigtigt, end man maske umiddelbart tror. Vor naestformand Birthe Holm er endvidere
af EU udpeget til at repraesentere patienterne i arbejdet med at skaffe medicin til patienter med
sjeeldne handicap. Derved er hun indirekte med til at synligggre Ol pa EU-plan.

Specielt pa Ol-omradet er vi med i den europaeiske sammenslutning OIFE, hvor Michael, Mads,
Rune og Morten i vor forening er ved at planlaegge en ungdomslejr i Danmark 2008 for 18-30 arige
Ol-ere fra hele Europa.

Nar vi nu er ved udlandet, sa er vi stadig aktive i samarbejdet mellem Ol-foreningerne i de nordiske
lande til gensidig inspiration og fornyelse. Her er det Alex Holm Petersen og Preben Nielsen, der
repraesenterer DFOI.

Det er dog vor altdominerende rolle at veere samlende og hjeelpende organ for danske Ol-ere. Det
gares f. eks. ved vore kurser og lejre og gennem vore publikationer og Internettet. Vi anses af
laeger for at veere eksperter pa vor egen sygdom. Og det er vi i praksis. Om ikke andet, s fordi


http://www.dfoi.dk/

den, der har skoene pa, ved hvor den trykker. Det er tiimed en kendt sag, at Ol optreeder og
opleves yderst individuelt.

Leegerne sidder med forskningen og det samlede overblik over sygdom og behandlingsmuligheder.
Og de har ngglerne til det offentliges sundheds-udgifter. DFOI bruger lszegerne alt det vi kan til at
seette medlemmerne i forbindelse med sidste nyt pa Ol-omradet.

Men altsa: Vi har brug for hinanden til hjeelp. Til trast. Til opmuntring. Og til brok!

Det er en ikke ringe del af vore sammenkomsters opgave at give hinanden mulighed for at fa luft
for frustrationer over, hvad vi oplever i behandlersystemet og hos de sociale myndigheder. Det er
utopi at forestille sig den opgave overfladiggjort.

Vi far aldrig det perfekte sa leenge, det handler om mennesker. Og er vi selv perfekte?

Vor sygdom kan ikke helbredes, og det kan vore menneskelige svagheder heller ikke. Derfor skal
vi leegge arer til hinandens brok. Vi skal have lov til at brokke os, for medens vi gar det, ved vi
godt, at der ikke er noget ordentligt svar, men det giver luft. Det ggr godt. Og den lise kan vi give
hinanden. (Sommetider kan det ogsa hjeelpe lidt.)

Hjeelp og trast og opmuntring ligger ofte gemt i at veere feelles om afmagt. Det er sveert for
moderne mennesker, som helst vil have tjek pa det hele og styre og planleegge alt. Men det er en
sandhed, at vi kan komme hinanden teettest i det, vi ikke kan klare eller overskue og ma tage, som
det kommer.

Ol-gruppen pa Internettet er mere og mere blevet stedet til hjeelp, trast, opmuntring og brok. Her
fares en daglig levende kommunikation om stort og smat, og der opstar noget, som kunne ligne
venskaber. Kis Holm Laursen bestyrer gruppen, og det er hende, man skal henvende sig til for at
fa adgang.

Arskursus var sidste ar i Dronningens Ferieby, Grend, med foredrag om kost og erngering og
workshop om cykler og karestole. Inspireret af Kattegatcentret i Grenaa arrangerede Tine Medum
Olesen en meget vellykket nat i oktober, hvor bgrnene sov sammen med hajerne i Kattegatcentret.

Der har veeret familielejr i Pindstrup, som ogsa var en givende oplevelse. Det er Kis Holm Laursen
og Niels Chr. Nielsen, der er medarranggrer sammen med Solbakkens Specialradgivning. Og sa
var der sommerlejr med hen ved 100 deltagere pa Marielyst, som Alex Holm Petersen og Preben
Nielsen stod for, og hvor det lokale sundhedsveaesen blev konfronteret med, hvad Ol er for noget.
Der blev i hvert fald gjort flittigt brug af det.

Foreningens alder betyder, at de farste er ved at blive gamle, og der er vokset en generation af
unge op i foreningen, som det er meget vigtigt at fastholde og give plads for, sa foreningen kan
videreudvikles og besta, sa leenge der fades Ol-ere. Drengene i 20 ars alderen har vist sig gode til
at finde sammen, og foreningen har stgttet dem gkonomisk til en uge for dem selv i et sommerhus.

Det har vist sig meget vanskeligt at fremskaffe artikler til OI-Tidsskriftet, men nr. 2 skulle snart
kunne udkomme. Birthe Holm er redaktgr pa det.

Ol-Magasinet er udkommet regelmaessigt. Redaktionen med Marianne Espensen og Michael
Kgbke og Preben Nielsen i spidsen treekker et stort lses med tilrettelseggelse og fremstilling af Ol-
Magasinet. For fremtiden skal det ligge pa vor hjemmeside, som nu er blevet naesten helt
opdateret.

Bestyrelsen har haft sa travlt, at vi har mattet have et 4. mgde. Jubilaeet har kraevet ekstra arbejde,
men der har ogsa vaeret mange andre sager at tage vare pa. Heriblandt sagen om hjeelp til
tandbehandling, hvor vi har rettet henvendelse til indenrigs- og sundhedsminister Lars Lakke
Rasmussen og folketingets sundhedsudvalg, men endnu uden resultat. Noget andet har veeret det
laenge naerede gnske om at fa en OI-Pris til at haedre personer med, som har gjort en seerlig



indsats for os Ol-ere. Rigmor Lisbeth Justesen havde idéen at spgrge Glas- og Keramikskolen i
Nexg om glas-eleverne kunne teenkes at ville lave noget over temaet: "Skrgbelighed contra
styrke”. Der kom 20 bud fra 16 elever pa en sadan Ol-Pris, og Birthe Holm og jeg selv var som
dommerkomite pa Bornholm for at vaelge. Resultatet er nu kendt, idet den farste er uddelt til
overleege Ulrik Pedersen i gar.

Vore foreningsvejledere udfarer et stilfserdig og anonymt arbejde, som der her skal takkes for.

Vort udvalg til opsggning af og kontakten med egnede steder for vore mgder og sammenkomester,
Alex Holm Petersen, Preben Nielsen og Karin Larsen, har igen i det forlabne ar gjort et solidt
arbejde.

Niels Chr. Nielsen har taget sig af det ikke uvigtige arbejde at sage om penge, sa vor nye kasserer
Hans Martien Sgrensen kan sove nogenlunde roligt om natten.

Der regnes mere og mere med patientforeninger som aktive medspillere i sundhedssektoren, og
pa det sidste er det kommet dertil, at man ligefrem siger, at der bgr vaere pararende med under
indleeggelse, behandling og undersggelse, for at patienterne kan veere sikre pa at fa den korrekte
behandling. Maske skulle vi i DFOI overveje at tilbyde hjeelp til medlemmerne enkeltvis i sociale og
juridiske forhold og som ledsagere og stgtte-personer.

Jeg vil slutte med at takke bestyrelsen for et ar med godt, positivt, og muntert samarbejde.



