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BESTYRELSEN

pr. 19. april 2009

Formand: Karsten Jensen
Vestervej 15, 6880 Tarm
TIf. 97 37 22 36 - ki@dfoi.dk

Naestform.: Birthe Byskov Holm
Gongesletten 23, 2950 Vedbeaek
TIf. 45 89 41 60 - bbh@dfoi.dk

Kasserer: Hans Martien Sgrensen
Borups Alle 37, 8920 Randers NV
TIf. 86 40 82 91 - hms@dfoi.dk

Sekretaer: Michael Kabke
Lyneborggade 21, 1. 2300 Kbh. S
TIf. 23 25 05 77 - mk@dfoi.dk

Bestyrelsen: Preben W. Nielsen
Hold-An Vej 20 B, 2750 Ballerup
TIf. 44 68 42 23 - pwn@dfoi.dk

Bestyrelsen: Karin Larsen
Sydtoften 60, 7200 Grindsted
TIf. 79 37 05 38 - ki@dfoi.dk

Bestyrelsen: Niels Chr. Nielsen
Skoleparken 30, 8330 Beder
TIf. 86 93 63 20 - ncn@dfoi.dk

Bestyrelsen: Kis Holm Laursen
Krogagre 30, 8240 Risskov
TIf. 86 21 95 40 - khi@dfoi.dk

Bestyrelsen: Berit Landbo
Violvej 71, 8700 Horsens
TIf. 75 54 04 01 - bl@dfoi.dk

Suppleant: Rune Bang Mogensen
Abildgade 21, 5.tv., 8200 Arhus N
TIf. 25 33 64 09 - rom@dfoi.dk

Suppleant: Alex Holm Petersen
Skjoldvaenget 36, 5610 Assens
TIf. 64 71 36 15

KONTINGENT

(Indbetales senest 1. marts)

Hvad koster et medlemskab?

Personligt medlemskab............ kr. 150,00 arligt
Stettemedlemskab.................. kr. 100,00 arligt
Institution & Firma................... kr. 200,00 arligt

Kontingent, gaver og kursusgebyr indbetales pa
henholdsvis: Giro 412-0744 - til Danske Bank pa
9570-4120744 ell. Sparekassen Kronjylland pa
konto: 9325-3255626948

Husk: Afsenders navn og adresse, samt hvad
betalingen deekker.

NB: Indbetalinger der ikke er praeciseret, ma
betragtes som gave til foreningen.

LANDSINDSAMLING

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
afholder landsindsamling hvert ar
1. APRIL —31. JULI

Bidrag kan indbetales pa:
Giro: 1-658-9519
Danske Bank: 1551-16589519

Ogsa uden for indsamlingsperioden

DFOI er nationalt og internationalt
medlem af organisationerne:

Sjeeldne Diagnoser
En sammenslutning af foreninger for familier
med sjeeldne sygdomme og handicap.

Ol-Norden
Sammenslutning af Ol foreninger i Norden

OIFE

Osteogenesis Imperfecta Federation Europa

EURORDIS

European Organisation for Rare Disorders

www.dfoi.dk




Lesotho Gonzo og Herr

Ganzler
Af Karsten Jensen. kj@dfoi.dk

*Sa stod vi der pa landevejen

et sted midt i vildmosen, mellem Manna og
Tise

i nattens Livmoder.

Gad vide om der nogen sinde har veeret
greekere spurgte Finn Firefinger.

Det ved jeg ikke, men der ude et sted bor
ham der Hausgaard.

Vi er 12 mand af sted og sa en enkelt fra et
formiddagsblad.

De satser stort pa vores nye selskab. Ingen
pjat.

Strategien er Klar.

Hitter vi ikke i Arhus Festuge er historien at vi
er store i Timbuktu og Dvre Volta.

Det eneste vi har aftalt om den her video er
sadan lidt Shaggy

Lidt Abbé Pierres klunsere.

Vi fik hver sin Walkman med herned uden
beregning.

Men om natten nar et band leber ud og her
bliver sa godt som stille.

Sa kommer det snigende — noget Manna —
noget Tise....”

Ovenstaende uddrag fra Allan Olsen sangen
Lesotho Gonzo, der findes pa albummet Jern, er
langt fra komplet eller korrekt gengivet. Men da
vi sad der... med hastigheder mellem 179 km/t og
230 km/t... fire kvinder og en enkelt mand...
mellem Vejle og Berlin.... dukkede ham der
Ganzler op....

Ja nogenlunde sadan gik min tankerakke da
Kis, Berit, to fagpersoner og jeg var pa vej mod
Berlin for at mgdes med Niels Christian — og
mange andre personer, der har kendskab til Ol

I mods&tning til sangeren, havde vi masser af
pjat. Ikke mindst med
Deutsche Bahns
togkonduktgr, Herr
Ganzler.

Turen til Berlin og de
resterende 65 km til
Rheinsberg gik ganske
afslappende og
smertefrit og med langt

stgrre behagelighed som kgrestolsbruger end med
DSB eller Arriva.

Arranggren satsede stort. Her var ingen pjat. Vi
boede pa Hotel Am See, der var yderst
imponerende. Alt var tilgengeligt for flere
forskellige handicaps lige fra indretning af
stikkontakter til sengens funktioner. Historien er
vist, at det hele var et hit.

Dette er maske fgrste gang den nordjyske
sangskriver har fundet vej til disse sider, men
konferencen og den behagelige togtur frem og
tilbage fik mig til at teenke pa sangen, fordi turen
alt 1 alt var yderst vellykket.

Vi kom alle seks personer hjem med fornyet
energi og inspiration til hvordan behandlinger i
Danmark kan forbedres og styrkes. Derudover
kom vi alle hjem med nye sociale relationer fra
vores europ&iske s@gsterorganisationers
medlemmer.

At mgde bade behandlere, fagpersoner og
Or’ere fra det gvrige Europa (samt Canada) er for
mig en slags luksus — eller et hit langt fra
Timbuktu og @vre Volta.

Alt sammen muliggjort pa grund af
engagementet i den falles skaebne som Ol
samlede os om. Og nu var vi jo udsendt af
foreningen og ikke et pladeselskab — og ligesom
for Allan Olsen giver rejseaktivitet tid til
refleksioner. Og det var der....der mellem Vejle
og Berlin, efter at Herr Ganzler havde klippet i
billetten, at jeg 1 mit stille sind reciterede Lesotho
Gonzo og tenkte pa hvor aktiv en forening DFOI
og dets medlemmer faktisk er.

Godt nok er vi ”sjeldne”, men
aktivitetsniveauet er jo, nar man tenker over det,
imponerende hgjt. Ikke blot blandt de personer,
der ytrer sig, og som man maske sommetider
leeser om. Men langt ude i kulisserne eller 1
periferien af DFOI findes der ogsa personer, der
er engagerede og arbejder for — og i — den gode
sags tjeneste. Og det er da veerd at bemerke, nar

et band lgber ud og natten
bliver stille.

Og som jeg ville have sagt
pa min tidligere arbejds-
plads:

"Til tonerne af Allan
Olsens Lesotho Gonzo
onskes alle et godt nytar.”




/A

AKTIVITETS-KALENDER

KALENDEREN KAN OGSA SES PA DFOI.DK HVOR DEN JZEVNLIGT

Moder & Arrangementer m.m.

OPDATERES
Sted

(udkommer ca. 15. januar)
Vissenbjerg Storkro

Kobezek Strand, Skeelsker
Kobaek Strand, Skeelskor
Dan Hotel, Kastrup, Danmark
(udkommer ca. 1. juni)

Vigse Bugt, Hanstholm

?

(udkommer ca. 1. oktober)

2010
1. januar DEADLINE / Ol-Magasinet
24. januar Bestyrelsesmgde
26. marts Bestyrelsesmgde
27.-28. marts Arskursus & Generalforsamling
23.-24. april Ol-Norden / Bestyrelsesmgde
15. maj DEADLINE / Ol-Magasinet
25.-31. juli Ol Sommerlejr
august/september? Bestyrelsesmede
15. september DEADLINE / Ol-Magasinet
September/oktober  Familiekursus (for barnefamilier) ?

Annoncér i Ol-Magasinet
- sa stotter man foreningen

Kunne det taenkes, at du eller dit firma m.fl.
ville annoncere i Ol-Magasinet, ret da hen-
vendelse til nedenstaende.

Annoncgrer leverer billed og tekstmateriale
elektronisk til nedenstaende i god tid for
deadline.

Foreningen er velgarende og derfor ikke
momsregistreret, sa alle priser er opgivet
uden moms.

Ol-Magasinet opsaettes i 1 & 2 spaltet A4
format og indhold trykkes i sort/hvid.
Omeslaget er pt. i bla tryk.

Annoncgrer modtager Ol-Magasinet (3 stk.)
og kan, hvis dette gnskes, fa link til egen
website pa: www.dfoi.dk

Samme annonce i to ar, er inkl. 20 % rabat.

Andet: Firmaer kan ogsa donere et belgb til
foreningen, eller blive stattemedlem for min.
kr. 200,- arligt.

Annoncgrer/donorer kan blive portreetteret i
Ol-Magasinet.

Stottemedlemmer modtager Ol-Magasinet
og kan deltage pa foreningens generalfor-
samling, dog uden stemmeret.

Om et af de neevnte tilbud kan interessere,
bedes man kontakte ansvarshavende pa
telefon: 44 68 42 23 eller mail:
ansvarshavende@dfoi.dk

Side-hgjde 1. & 2. 3nr. 6 nr. Spalte-hgjde | 1. & 2. 3nr. 6 nr.
x bredde nr. (1 ar) (2 ar) x bredde nr. (1 ar) (2 ar)
240 x 170 mm | 2000,00 | 5000,00 | 8000,00 | 240 x 85 mm | 1250,00 | 3125,00 | 5000,00
120 x 170 mm | 1250,00 | 3125,00 | 5000,00 | 120 x 85 mm | 782,00 | 1955,00 | 3128,00
60 x 170 mm | 782,00 | 1955,00 | 3128,00 | 60x 85 mm | 490,00 | 1235,00 | 1976,00
30 x 170 mm | 490,00 | 1250,00 | 1976,00 | 30 x 85 mm | 306,00 | 764,00 | 1222,00




FRIMURERORDEN
Kapitellogen

Provinsiallogen i Arhus

Gave/donation
Af Niels Christian Nielsen

Jeg vil lige fortalle, at OI foreningen har modta-
get kr. 25.000 fra Kapitellogen, Provinsiallogen i
Arhus, der hgrer under Den Danske Frimureror-
den.

Halvdelen af pengene skal ga til et bgrnearrange-
ment — den anden halvdel gar til foreningen.
Pengene er overskuddet fra entreindtegter ved en
koncert i efteraret.

Foreningen er kommet i betragtning via Hanne og
Poul som bor pa samme vej som os i Beder - Poul
er medlem af logen og har gjort en stor indsats for
at vi blev kendte for “brgdrene”.

Matilde, Marie, Emil, Kis, Tine og jeg — var til
logens julekoncert forrige sgndag, hvor vi fik
overrakt pengene — bagefter var der kaffe og kage
og lodtrekning om diverse gave i den store sal.
(Her vandt pigerne selvfglgelig ogsa).

Der var vel ca. 150 — 200 mennesker tilstede ved
arrangementet.

Ved lejlighed, vil vi berette til Logen, hvad vi har
anvendt pengene til.

Ol-Magasinet gnsker alle
laesere et GODT NYTAR.

Tonni Albrechtsen

Tonni Albrechtsen, Skeelskar er dad
19. oktober 2009 kun 26 ar gammel.

Tragisk at det skulle ske i sa ung en alder og efter
en faldulykke. Tonni var sa rask (pa nar sin OI) -
sa levende og interesseret i mange ting. Og sa
stod han lige ved et nyt afsnit af sit unge liv. Han
havde faet en kereste, og de var i gang med at
planlegge et liv sammen, og ville bygge hus. Og
han havde faet sit drgmmejob i kommunen. Alt
tegnede lyst og spendende. Og sa med ét...

Vi forstar det ikke. Laerer det aldrig.

”Fik du set det, du ville? Fik du hgrt din melodi?”
nej, det kan nappe siges om Tonni. Han naede
kun begyndelsen. Der var sa meget, han havde
foran sig.

Tonni elskede sin familie, sin kereste Carola, og
sine venner. Nar han gav en gave, var den udsggt
og gennemtankt specielt til modtageren.

Vild med biler var han lige fra lille. Var medlem
af folkevognsklubben for Caravelle, hvilket tyde-
ligt kunne ses ved begravelsen, hvor klubmed-
lemmer var mgdt talstaerkt op for at @re hans
minde.

Tonni lod sig ikke sla ud af modgang og gnskede
ikke for megen hensyntagen. Han ville helst klare
sig selv. Og det gjorde han. Han elskede at rejse
se nyt og opleve alt.

Tonni fik en meget smuk begravelse fra Egge-
slevmagle Kirke 31. okt. som sluttede med Kim
Larsens ”Om lidt bliver her stille”. Sangen med
ordene: ”’Om lidt, om lidt er vi borte, vi ses maske
igen.”

En kilometerlang bilkortege fulgte ham til Skal-
skgr Kirkegard, hvor han nu ligger sammen med
sin far.

Mogens Brandt Clausen




Pressemeddelelse:

Health & Rehab udvikler nyt
arrangement

Ole Mork Nielsen, formand for LederForum,
Bendt Apollo Rasmussen, formand for
Dansk Rehab Gruppe,

Georg Sorensen, adm. direktor for MCH
Messecenter Herning

Ny social og sundhedsmesse i 2011

Der er bade events, messe og masser af nye akti-
viteter og tiltag pa programmet, nar Health &
Rehab i samarbejde med MCH Messecenter Her-
ning abner dgrene for en helt ny messe med ar-
bejdstitlen Danish Health Forum i 2011.

Messen for 2011 er nasten ferdigudviklet, men
allerede nu garanterer arranggrerne, at Danish
Health Forum bliver et nyt og banebrydende ar-
rangement for social- og sundhedssektoren.

Udgangspunktet er, at nytenke hele messekon-
ceptet med henblik pa at skabe en begivenhed,
der er attraktiv for bade geester og udstillere.
Derfor er det ogsa planen at involvere en raekke
nye samarbejdspartnere i arrangementet.

Danish Health Forum udvikles med afset i
Health & Rehabs mangearige traditioner og skal
ses som et supplement til den store internationale
Health & Rehab messe, der foregar i Bella Center
i lige ar. Den nye messe, Danish Health Forum,
skal gennemfgres i Herning i ulige ar.

Dansk messe-historie

"Siden 2007 har LederForum i samarbejde med
Dansk Rehab Gruppe arbejdet med en strategi-
plan for udviklingen af Health & Rehab. Det nye
arrangement er et led i realiseringen af denne
strategi, og det glader vi os til at ggre 1 samar-
bejde med MCH Messecenter Herning", siger
LederForums landsformand, Ole Mgrk Nielsen,
og direktgr Erik Lehm supplerer:

"Vi har en guldgruppe af erfaringer, nar det hand-
ler om at arrangere messer, som vi fremover fort-

sat skal treekke pa. Derudover vil vi benytte os af,
at vi i LederForum har et meget bredt netverk af
samarbejdspartnere, som alle kan bidrage med at
opfylde malsatningen om, at Danish Health Fo-
rum skal skrive dansk messehistorie.

"Vi har de senere ar gnsket at vende Health &
Rehab messens udvikling i Vestdanmark, sa vi
kan fa flere besggende og en stgrre mediemassig
bevagenhed. Det er baggrunden for, at vi nu gar i
gang med at skabe en helt ny messe.

Allerede nu har vi mange spendende nye idéer pa
tegnebreattet, som vi glaeder os til at fa konkreti-
seret", udtaler formand Bendt Apollo Rasmussen,
Dansk Rehab Gruppe.

MCH Messecenter Herning gleaeder sig til
samarbejdet

"V1 har lenge arbejdet med idéen om et nyt kon-
cept for en messe pa social- og sundhedsomradet.
Derfor gleder vi os til 1 samarbejde med Health
& Rehab at skabe et helt nyt koncept, som i end-
nu hgjere grad skal blive det nationale mgdested
— bade hvad angar udstillere og besggende samt
beslutningstagere og politikere. Det er en span-
dende opgave, som vi glader os meget til at
komme i gang med, udtaler administrerende di-
rektgr Georg Sgrensen, MCH Messecenter Her-
ning.

Fakta: Health & Rehab er Nordens stgrste messe
for hjelpemidler, serviceydelser samt pleje- og
sygehusudstyr.

HEALTH
& REHAB




Health & Rehab 2010

- vejen til et nemmere liv
Af Karin Larsen

I dagene 4.-6. maj afholdes Nordens stgrste mes-
se for hjelpemidler og serviceydelser (til handi-
cappede) i Bella Centret. Vores stadenummer er
20101 Hal C.

Vores paraplyorganisation; SJIZAELDNE DIAG-
NOSER, dakker ogsa i ar udgifterne for standen
pa messen. SD samt andre deltagende foreninger
for sjeldne sygdomme, er med til bemandingen
af standen, for at udbrede kendskabet og viden
om de enkelte sygdomme. Alle Forening har egne
pjecer og foldere med, som vi flittigt deler ud af.

Til DFOI’s nye medlemmer kan jeg fortelle, den
vigtigste grund til at vi fortsat er med pa messen
er, at stgrstedelen af de fagpersoner som pa en
eller anden made har med os at ggre, netop viser
sig her. Socialradgivere, fysioterapeuter, ergotera-
peuter, sygeplejersker osv. osv.

Endvidere kan der ses kgrestole, hgreapparater,
tgj som syes specielt efter den enkeltes behov, og
mange andre produkter kan ses pa denne store
messe. Der er ogsa stande med radgivning af for-
skellig art for handicappede.

V1 har ingen produkter at selge som De fleste
andre stande har, men det er vigtigt for Os Sjld-
ne, at vi far udbredt kendskabet til Os, da vi tit
kreever en hel anden handtering og behandling,
end andre patientgrupper.

Messen har ogsa i ar fokus pa @ldreomradet, samt
ny teknologi der omfatter bade robotteknologi og
velferdsteknologi. Der er samlet forskellige tek-
nologiske forskningsprojekter som forstarker ef-
fekten og budskabet om, at velferdsteknologiske
lgsninger ggr en forskel.

Hyvis der iblandt vores medlemmer, er nogle der
har tid og lyst til at vaere behjelpelig med at passe
vores stand i nogle timer/dage, ma de meget
gerne kontakte mig helst pr. mail kl @dfoi.dk eller
telefon (se bestyrelsen forrest i OI-Magasinet)
Senest 15. februar om hvor lang tid du kan, eller
har lyst til, bestemmer man selv.

Der er mange besggende som retter henvendelse
til os pa standen, sa det er en fordel hvis du har
nemt ved at samtale med andre mennesker — men

det er ikke noget krav. Udleg til transport og for-
tering betaler vores forening mod indsendelse af
bilag, der efterfglgende sendes til Kis H. Laursen
(bestyrelsen), som sa vil sende/overfgre belgbet.

Selv om man ikke har tid til at hjelpe, haber jeg
alligevel I vil kigge forbi pa messen en af dagene,
for det viser sig det Nytter at udbrede kendskabet
til bade vores forening og de andre sjeldne syg-
domme.

Vel modt og pa gensyn

HEALTH & REHAB 2010 har en rekke span-
dende fokusomrader.

e HOSPITAL ¢ BARIATRI e DEMENS e
TEKNOLOGI ¢ AKTIVT LIV

Pa konferencer belyses temaer som:

”Fremtidens plejemiljg — best practice med
intelligent teknologi

”Intelligent udstyr til brug i plejesektoren”
”Udvikling og lgsninger for de overvagtige pa
hospitalet og i plejen”

”Offentlig-privat innovationssamarbejde
omkring udvikling af fremtidens produkter."

Se pressemeddelelsen pa modsatte side,
om nyt koncept for messen i Herning 2011.




YrHoO! Groups

UEs]pilinp

Kunne du taenke dig at vaere med pa Yahoo-
gruppen der blev startet i februar 2002 — og
hvor alt kan diskuteres, men intet besluttes!

Har du spargsmal du gnsker at fa belyst,
eller har du maske lige det svar en anden
star og mangler?

Er du pa Nettet og vil du deltage i debatten?
Sa kan du tilmelde dig Yahoo-gruppen, der
er et lukket forum, hos:

Kis Holm Laursen
Telefon: 86 21 95 40
eller send en mail pa: khi@dfoi.dk
Sa kontakter hun Dig og klarer det praktiske.

SUDOKU nr. 1 -2010

Tallene 1-9 skrives i alle rekker (bade lodret og
vandret) og i de 9 (3x3) firkanter. Hvert tal ma
kun bruges én gang i hver rekke og firkant.

3(6]|5 1
2 9 6
2

81719 5
3
51116
4 9
9 3 1|7
7 21|84

Opgiver du? Findes lgsning pa side 34

LANDSINDSAMLING

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
afholder hvert ar officiel landsindsamling i
manederne APRIL, MAJ, JUNI og JULL

Ved atholdelse af landsindsamlinger er det
for foreningen muligt at fa andel i
bl.a. tips- og lottomidlerne.

Hvorfor og hvordan?

Resultatet af f.eks. en landsindsamling
har stor betydning for, hvor stor
andel af disse midler, kan blive.
Det vil med andre ord sige, jo flere penge
foreningen selv indsamler, jo stgrre del kan vi
dermed forvente at fa af tips- lottomidlerne.

Landsindsamlingen har egne konti og bidrag
hertil - SKAL derfor altid indszttes pa:

Giro: 1-658-9519 eller
Danske Bank: 1551-16589519

Spgrgsmal vedrgrende landsindsamling
bedes rettet til:

Niels Christian Nielsen
pa telefon: 86 93 63 20 eller

ncn@dfoi.dk

PS.: Der kan ogsa indbetales stgttebelgb pa giro
og bankkonto uden for indsamlingsmanederne.

HUSK: At melde
adresseandring til
kassereren og til
Ol-Magasinet

Deadline for naeste
nr. af Ol-Magasinet
er den 15. maj 2010




Ivar Benlgs — hvem var han?
Af Mogens Brandt Clausen

Hvad er det med ham der ”Ivar Benlgs”, som den
forste danske forsker i Ol, dr. Knud Stakemann
Seedorff skrev om i sin disputats fra 1949 “Oste-
ogenesis Imperfecta. A study of clinical features
and heredity based on 55 Danish families”?

Knud Seedorff ansa det for muligt, at denne vi-
kingehgvding/konge har varet Ol-er, siden han
har faet tilnavnet ”benlgs”. Der fortelles om ham,
at hans knogler var blgde som brusk, og at han
derfor ikke kunne ga. Han blev baret i en stol el-
ler pa et skjold i de forskellige slag, han var leder
af.

Ivar var sgn af Regnar Lodbro og Kraka, der
egentlig hed Aslaug, men blev kaldt Kraka =
krage med henvisning til en krages gra og uan-
seelige ydre. Man havde nemlig kledt hende 1
fattigt tgj. Ingen matte vide, at hun var en skjult
datter af en konge (Sigurd Fafnersbane og Bryn-
hild). Hun blev opfostret hos en simpel norsk
bonde, Grima og hans hustru Aage i Spangareid 1
Norge.

Kendt er historien om, hvordan Regnar Lodbro
alligevel far gje pa hendes skgnhed og vil sikre
sig, at der virkelig er noget inde i hovedet pa hen-
de. Han sender bud efter hende og befaler, at hun
hverken ma komme pakleadt eller nggen, ikke
met eller fastende og hun ma ikke komme alene
og heller ikke med ledsager.

Kraka kommer: kun ifgrt et fiskenet, bidende 1 et
lgg og med en hund efter sig.

Prgven er bestaet, og de bliver gift og far fgrst
sgnnen Ivar (Benlgs). Derefter Ubbe, Halvdan,
Sigurd (med tilnavnet Orm i @je), Sigfred, Jarl,
Bjgrn (kaldet Jernside), Vidfavne og Hvidsark.
Dertil mindst 2 dgtre.

Regnar fik tilnavnet Lodbro, som menes at hen-
tyde til, at han gik med en lodden (varm) dragt. Et
udtryk for, at han var helars viking og ikke, som
mange ellers kun var det om sommeren.

Adam af Bremen fra midten af 1000-tallet har
givet os meget af det vigtigste, vi ved om Dan-
marks historie pa Regnar Lodbros og sgnnernes

tid 1 800-tallet. Han skriver, at Ivar var den varste
sgrgver og pirat af alle lodbrosgnnerne. Og det si-
ger ikke sa lidt.

Ivar gar blandt sagnfortallerne for at vaere den
stgrste af alle vikingehelte. Alle vikinger ville
gerne have ham som forfader. Man sa op til ham i
samme grad, som man frygtede ham. Han torture-
rede de kristne til dgde medens de blev ofret til de
hedenske guder.

Hvordan kunne han nu det, hvis han var Ol’er
type 11?7

Ja, det er svert at forsta. Sagnskriverne har for-
skellige forsgg pa forklaringer, og vi ma jo tage
historierne for deres palydende. Vi er tilbage i en
tid, hvor der ikke fandtes historieskrivning i nuti-
dig forstand. Der er en rekke fortellinger, som
ikke er samstemmende i alle detaljer, men ud-
merket kan have noget af virkeligheden i sig.

At der har veret en veldig kongeskikkelse med
navnet Ivar ligger fast. Han havde bl.a. Irland og
det meste af England under sig. Forskellige for-
teller om hans handicap, at nok kunne han ikke
selv ga forrest i kampene, men det var ham, der
var strateken og ledede slagene med sine kloge
rad. Og man sagde (iflg. Ragnars Saga), at kun,
hvor han var med, sejrede man.

Lad blot Ivar vaere Ol-er, men sgger vi den @ldst
kendte Oi-er, skal vi 3000 ar tilbage til skelettet
af et &gyptisk mumie, som nu kan ses i British
Museum. Det ved vi fra Ekman-Lobsteins ph.d.-
athandling fra 1788. Fgr vor sygdom kom til at
hedde Osteogenesis Imperfecta kaldte man den:
Ekman-Lobstein. Eller Vroliks syndrom.
Hollenderen, Willem Vrolik (1801 — 1863) var
en professor i anatomi og patologi, der navnlig
studerede sygdomme 1 skelettet. Han forskede
mest i OI hos sma og ufgdte bgrn — altsa det, vi i
dag kalder type II, medens Ekman og Lobstein
tog sig af OI blandt voksne.

Det kan godt vere, at Ivar Benlgs manglede ben
at ga pa.

Men ben i nasen havde ham.

Ret typisk Ol’er.
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"Skuldelev 2", et af de mange vikingeskibe, som
nu er udstillet pa Vikingeskibsmuseet i Roskilde.

Materiale
Leengde
Bredde
Hojde midtskibs
Hajde over staevne
| 2007 sejlede "vikinger” i lvar Benlgs’ kelvand Mastelaengde
igen til Dublin. Denne gang dog ikke for at rove Dybgang
og plypdre eller genindtage landet. Det var i Veegt
"Havhingsten” — en genskabelse af "Skuldelev 2”
fra Vikingeskibsmuseet i Roskilde. Lasteevne
_ _ . Sejlareal
For dem der evt. ikke skulle vide det, sa er det .
Roskilde Domkirke den ses i baggrunden. Antal arer
Beseetning
] Anslaet gennemsnitsfart
1 for sejl

Anslaet topfart for sejl
Anslaet fart for arer
Datering

Byggested
Bevaret

Rekonstruktioner

"Havhingsten fra Glendalough" pa jomfrusejlads
med dronningen (rad hat) om bord, 22.
september 2004

Skuldelev 2 fakta

eq
29,4 meter
3,8 meter
1,8 meter
5,2 meter
14 meter
ca. 1 meter
ca. 10ton
ca. 15ton

—_
—_
oo

n

1042 eller lidt efter

Omrédet ved Dublin i
Irland

ca. 25 %
Havhingsten fra
Glendalough
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Gaden om knogleskorhed

er maske ved at blive lgst
Oversat fra norsk af Preben Nielsen

Norske forskere har fundet otte gener
som kan lgse gaden om hvorfor nogle
kvinder er mere udsat for knogleskar-
hed end andre. Det har veeret som at
lede efter en nal i en hgstak, siger
forskningsleder Kaare M. Gautvik fra
Oslo universitetssygehus, Ulleval.

Resultatet blev praesenteret pa det arlige
internationale knoglemede i The American
Society for Bone and Mineral Research i
Denver, USA i september og er godkendt for
publicering i det amerikanske osteoporose-
magasin Bone. Resultatet preesenteres ogsa
pa The World Congress on Osteoporosis
2010 i Italien.

Forskningsleder Kaare M. Gautvik

Fandt brikkerne

Forskerteamet har sggt blandt mere end 30 000
gener for at finde de otte, som nu har identificeret
sig som mulige brikker i det store puslespil om
arsagen til hvorfor nogle far knogleskgrhed, og
andre ikke. Hvide kvinder over 50 ar fra Skandi-
navien og USA er de mest udsatte for at fa syg-
dommen.

- Forskere fra hele verden har i mange ar arbejdet

pa at finde ud af dette mysterium. Vi tror vi er i
feerd med at 1gse en vigtig del af gaden. Gennem
dette studie har vi fundet ud af at disse otte gener
representerer mikroskopiske byggesten som har
stor betydning for hvordan kroppen regulerer

knogletetheden i skelettet. Til sammen kan de
forklare over 40 procent varision i knogletethe-
den efter at man har korrigeret for alder, hgjde og
vagt, oplyser Gautvik.

Kvinder mest udsatte

300 frivillige kvinder mellem 50 og 82 ar blev
rekrutteret til studiet. 100 af disse opfyldte kra-
vene til forskningsstudiet, som blandt andet gik
ud pa at de havde forskellig grad af knogletathed,
at de ellers var friske, og at de ikke havde andre
sygdomme eller medicinering som kunne pavirke
resultaterne.

Faren for at fa brudskader er hgjere blandt kvin-
der fra Skandinavien og USA end kvinder ellers i
verden. Knogleskgrhed er den hyppigste sygdom
blandt kvinder over 50 ar, og forekommer ofte
hos de som har lav knogletethed. 15 procent af
alle maend far ogsa knogleskgrhed, men sygdom-
men er tre ganger hyppigere hos kvinder.

Studiet har varet et samarbejdsprojekt mellem
forskere fra Universitetet i Oslo og sygehusene
Lovisenberg, Ulleval og Rikshospitalet. Det har
varet en del af EU projektet Osteogene, som har
varet ledet af Gautvik og administreret af Povel
Paus ved Oslo universitetssygehus, Ulleval.

Forskerne har nu sggt yderligere forskningsmid-
ler for at undersgge hvilke andre genprodukter
der kan pavirke disse otte gener i udviklingen av
knogleskgrhed.

Las hele artiklen og skema her:
http://www.ulleval.no/modules/module 123/prox
y.asp?ilnfold=26410&iDisplayType=2&iCategor

yld=460

Publiceringsdato: 13.11.2009

Det skal maske ogsa lige neevnes, at

Kaare Gautvik var en af "fadselshjeel-
perne" da den norske Ol forening blev
stiftet i 1979.
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Center for Sma

Handicapgrupper, CSH
Klip fra CSH nyhedsbrev og hjemmeside

Unge med sjeeldne diagnoser

Unge med sj®ldne diagnoser mgder serlige ud-
fordringer i livet. Det geelder bade for dem, der
har et synligt handicap, og i hgj grad ogsa for
dem der lever med en kronisk sygdom.
Omverdenen har til tider sveert ved at forsta,
hvilke udfordringer de star med. CSH har to
temaer om unge med sj&ldne handicap:

Laes mere om Ungdomspiloter
Laes mere om Ungeprojektet

Etnicitet og handicap

-

“Taler vi om det samme?” er en rapport, der
handler om 14 etniske familier med sj®ldne
handicap og deres mgde med social- og sund-
hedsvasenet. En hovedpointe er, at problemerne
ofte handler mere om kommu-nikation — at skabe
et feelles grundlag for at tale sammen — og ikke sa
meget om etnicitet, kultur og religion.

Lees mere pa www.etnicitetoghandicap.dk

Lzes mere om etnicitet og sjaeldne
handicap

Levevilkar for mennesker med
sjeeldne handicap

Center for Sma Handicapgrupper har i peri-
oden fra 2000 til 2007 kortlagt levevilkarene
for 13 sjeeldne diagnoser.

Hvorfor kortlaegge levevilkar?

Malsatningen med projektet var at kortlegge le-
vevilkarene for mennesker med sjeldne handicap
og give indsigt i deres liv. Fokus var pa indsigt i
hverdagen. Hvordan pavirkes hverdagen af dette
handicap? For nogle er det fysiske smerter, for
andre er det behovet for specialundervisning og
bofaellesskaber. Andre igen har et anderledes fy-
sisk udseende og har derfor sociale problemer.
Med udgangspunkt i de forskellige diagnoser blev
de forskellige udfordringer og problemer belyst.
Det blev tilstrabt at kortlegge diagnoser, som re-
prasenterer et bred spektrum af de mange for-
skellige sjeldne diagnoser.

Et andet vigtigt fokusomrade er kontakten med
sundheds-, social-, uddannelses- og arbejdsmar-
kedssektorerne. Er forlgbet preget at mange ind-
leggelser?, er det muligt at hente information om
en sjelden diagnose?, hvordan er det at blive "en
sag" i kommunen?, hvordan foregar samarbejdet
med sagsbehandleren?, er der gode muligheder
for en uddannelse?, er der arbejde efter skole/ud-
dannelse, eller er man fgrtidspensionsberettiget?
Det er blot nogle af de mange spgrgsmal som be-
lyses.

Projektets malgrupper var fagpersonale i alle sek-
torer, der kommer I kontakt med disse sjeldne di-
agnoser. Habet er at viden fra disse beskrivelser
kunne forebygge kendte problemstillinger (fx
overgange mellem livsfaser, der ofte n@vnes som
problematiske) og fremme dialogen mellem fami-
lie og fagpersoner. Desvearre er erfaringen, at ba-
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de fagperson og familie kan fa en negativ opfat-
telse af diaglogen; men meget kan forebygges.
Derfor slutter hver kortlegning med nogle gode
rad og papegning af kerneproblemstillinger.

Er patienter med sjelden diagnose
mere kraevende?

Tager sygehusene hgjde for patienternes sjeldne
diagnoser, nar de er indlagt? Norsk Institutt for
forskning af opvakst, velferd og aldring, NOVA,
kom med en rapport "En vanskelig pasient?".

Det har nordm@ndene diskuteret, lige siden Lars
Grue fra NOVA i rapporten viser, at det legefag-
lige personale har problemer med at fa tid til at
yde en helhedsorienteret behandling. Den viser
ogsa, at personer med en sjelden diagnose har
negative erfaringer, nar de bliver indlagt pa hos-
pitalet for behandling af andet end det, der er en
fglge af deres sj@&ldne sygdom. Den behandlende
leege har ofte ikke tilstreekkelig viden om betyd-
ningen af en sjelden diagnose, 1 forhold til den
aktuelle behandling, og leegen tager maske ikke
kontakt til l&ger med specialviden om den sjeld-
ne diagnose.

Interview med laeger og andet personale pa hospi-
taler stgtter det indtryk, patienterne har. Presset
for effektivitet og kortest mulige indleggelser
ggr, at personalet ikke har tilstreekkelig tid til at
tage hgjde for den sjaeldne diagnose, hvis patien-
ten er indlagt af andre arsager. Det er et problem,
fordi der kan vere (en sammenhang eller) sarli-
ge hensyn, der bgr tages.

Pa CSH har eksempelvis kortleegningsprojektet
vist, at dette ogsa er et problem i Danmark - bl.a.
for personer med Achondroplasi (der er den al-
mindeligste type dvaergvakst). CSHs radgivning
har ogsa faet henvendelser fra personer med an-
dre sjeldne diagnoser, som ikke mener, at l&ger-
ne tager hgjde for de serlige problemer, en sj&l-
den diagnose kan medfgre. Det kan fx vere i for-
hold til bedgvelse af patienter med bindevavs-
sygdomme (hvor bedgvelsen ofte ikke virker),
eller til patienter, hvis sygdom medfgrer spejl-
vendte organer.

Som et apropos til denne rapport kan vi ggre op-
mearksomhed pa muligheden for en cave-medde-
lelse i ens elektroniske patientjournal. En cave-

meddelelse er et sakaldt "forklaede" til den elek-
troniske journal. Det ser l&gerne som det forste,
nar de abner journalen. I dette forkleede nevnes
primert information om medicin, pageldende
ikke kan tale.

Men vi ved fra Landsforeningen for Prader-Willi
syndrom, at man ogsa kan medtage enkelte andre
informationer om diagnosen. En cave-meddelelse
kan kun tilfgjes af en l&ge. Man skal derfor tale
med sin praktiserende lege. Bemark! Legen er
ikke forpligtet til oprette en cave-meddelelse.

En vanskelig pasient?

Sykehusane g pasienter
mid sjebdne medisinske lislander

Center for Sma
Handicapgrupper

Bredgade 25, opg. F, 5.sal
1260 Kebenhavn K

TIf. 33 91 40 20 - Fax 33 91 40 19
csh@csh.dk - www.csh.dk

Centret har telefontid:
Mandag-torsdag kl. 9-14, fredag kl. 9-13
Radgivningen holder lukket onsdag

Skriv til CSH

Kontaktoplysninger om medarbejderne




Ol in Motion - Berlin,

Rheinsberg, november 2009

Af Kis Holm Laursen, Berit Landbo og
Karsten Jensen

Ved denne konference var der lagt op til,
at der var fokus pa fysisk traening af born
og voksne med Ol og det levede modet op
til. Det var engagerede foredragsholdere,
som talte om hver deres made at treene
og vedligeholde den fysiske tilstand hos
personer med Ol. | en del andre lande er
fysioterapi en meget indbygget del af be-
handlingen af patienter med Ol. Vi haber,
at der en gang i fremtiden vil kunne fo-
refindes en lige sa entusiastisk og erfa-
ringsfyldt treening og opfelgning af bade
fysioterapeuter og ergoterapeuter til alle
danske personer med Ol.

Ved konferencen deltog fra Danmark: Karsten
Jensen, formand for DFOI, Berit Landbo og Kis
Holm Laursen, bestyrelsesmedlem i DFOI, Kir-
sten Nielsen, fysioterapeut ved Bgrn og Unge
Centret i Arhus og Lone Temnes, peedagog for
en pige med Ol 1 Arhus.

Foruden skabelsen af nye sociale relationer vend-
te vi alle hjem med stor energi og entusiasme for
at gge samarbejdet mellem alle fagpersoner 1
Danmark. Vi vendte ogsa alle hjem med et hab og
en lyst til at arbejde for at personer med OI har
mulighed for at mgde op pa ét sted, hvor de til-
bydes vejledning og radgivning indenfor alle
aspekter af livet med OI. Det vil betyde at der,
som 1 visse andre lande, tilbydes en trenings-
plan/vejledning til hverdagen, som er lagt i sam-
arbejde mellem alle de involverede fagpersoner —
det vere sig bade specialleger, psykologer, fy-
sioterapeuter, ergoterapeuter og pedagoger.

Teaenk sig at kunne tage hjem til sit lokalomrade
med radgivning og vejledning fra folk, der har
erfaringer med personer med OI — det ma vere en
drgm vi ogsa skal straebe efter i Danmark! Det
findes inden for visse faglige omrader men vi
kunne, pa Hotel Am See i Rheinsberg, se og hgre
at det kan udbygges til meget mere end det.

Nedenfor stikord fra de forskellige oplaeg:

The Cologne Concept (Oliver Semler,
leege og Tanja Petersen, fysioterapeut,
Tyskland)

Hold af forskellige l&ger, ortopedkirurg, fysio-
terapeuter, bgrnelege, neurolog — alle ser barnet
og legger sammen en plan for treningen.
Metoden indeholder to forskellige redskaber:
Galileo og Vibraflex — til sammen The Cologne
Concept — eller Kdln-metoden.

Mal: @ge muligheden for selvsteendighed i dag-
ligdagen.

Metoder: Galileo (platform som beveger sig/-
vibrerer, platformen er pa et sta- eller liggestativ,
hvor std- og liggestillingen kan gges gradvis).
Galileo- og Vibraflex’ frekvens er forskellig alt
athengig af hvad der skal styrkes.

Galileo-trening: Skal give aktivitet i musklerne
for at; gge muskelstyrke, gge kondition, gge cir-
kulation, gge knoglemasse.

Physio-gym: Vagttrening 1 styrkemaskine 1 bgr-
nestgrrelse med lidt veegtbaring af sma vegtlod-
der, oftest monteret pa laret.

Bassintrening: Ggr bl.a. gangtr&ning nemmere
p.g.a. vegtlgsheden i vandet.

Treadmill: Gatreening pa lgbe-/gaband, hvor per-
sonen har en sele pa, som holder personen, sa
denne ikke falder. Selen bevirker ogsa, at der er
mindre vegtbering.

Lokomat: Personen spandes fast pa en maskine
og gar via en computer. Dog ikke brugt til OI’er
endnu.

Traeningsprogrammet med galileo:

- 1-dags besgg.

- 13 dages rehabilitering, 3 x treening daglig
med galileo, hvor forzldrene oplares.

- Efter udskrivelse tr&ning 2 x daglig med
galileo hjemme i 3 maneder.

- 6 dages rehabilitering i 6 dage.

- Udskrivelse igen med trening i 3 maneder
hjemme med galileo.
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Bgrnene kan tidligst begynde ved 3-ars alderen.
Prisen pa Galileo 3000 euro.

http://www.motionhealth.com.

Joanne Ruck, ergoterapeut og Kathleen
Montpetit, fysioterapeut ved Shriners
Hospital, Montreal, Canada,

Ruck og Montpetit har arbejdet sammen i 20 ar
og har set over 200 bgrn med OI og ser patienter
med forskellige typer af Ol

Mal: @ge barnets muligheder for fysisk aktivitet
og selvstendighed.

Tidlig stadie: Foraldrene lerer, hvordan de skif-
ter barnet, pakladning, spiser (p.g.a. barnets ned-
sat tonus), badning, handtering, stimulering (lette
legesager) lejring.

(gb,lﬂeo  Leonardo

VB ACLE

Training System
90° Tikable Side Altemating
Vibration Training systerm for
individuals with limited mobility

Vibraflex”
Side Alternating
Vibration Training Device

Leonardo™

Machanography
Maotion and Gait Analysis

—

i)

ORTHOMETRIX, INC. Learn More

Siddestadiet: Begynder at tenke pa, at barnet skal
sidde ved ca. 6-9 maneders alderen, afprgver
hjelpemidler for at opna en siddestilling. De fle-
ste bgrn med OI lerer at sidde selvstendigt mel-
lem 6 maneder til 3 ar.

Stastadiet: Vejleder i forhold til skinner

Planlegning af skolestart: Medicinsk info, hjel-
pemidler, brudplan, brand og flugtplan, forbere-
delse.

Ovenstaende er nogle af de problemstillinger som
personalet pa Shriners Hospital i Montreal hjel-
per familier med.

Resultater og evaluering af treening
(Oliver Semler, leege, Tyskland)

Evaluering af: Knogler, muskler, selvstendig-
hed, fysisk funktions niveau.

Knogler: dexa-skanning med maling af knogle-
mangden og knogletetheden, man behgver ikke
male pa hele kroppen eksempelvis kun pa det om-
rade, som er blevet trenet.

Muskler: Antal af muskelfiber, muskelmasse,
muskellengde. Stgrrelsen og l&ngden pa musklen
er med til at afggre musklens funktion.
Muskelfunktion kan eventuel males - hvor langt
patienten kan ga.

Lene Lande, leege, Norge fra TRS:
Sunnaas Rehabilitation Hospital

Center, hvor b.la. personer med OI kan henvende
sig til radgivning. 280 personer med OI har hidtil
anvendt radgivning ved Centret.

Der er foretaget et studie af personer med OI pa
minimum 25 ar. Der planlagges en undersggelse
om aldring begynder tidligere ved person med
handicap. Indtil videre er der kun delresultater fra
undersggelsen, der er forelagt.

OlI pavirker flere dele af kroppen, hvilket Centret
er meget opmarksom pa i deres radgivning.

Man benytter skema til at male, hvordan OI pa-
virker personernes ADL (activity of daily life).
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Maleskema til smerter: VAS-score (10 cm lineal
til at beskrive smerten.)

@jnene &ndrer sig; sclera bliver tyndere, nethin-
den bliver tyndere.

Hgrelse: 50 pct. far nedsat hgrelse med tiden, der
bgr laves hgretest hver 3. ar

Hjertekar: Nedsat pumpekraft.

Vejrtreekning: Pavirkning pga. scoliose, ribbens-
brud o.s.v

Inger-Lise Andersen, psykolog, TRS
National Ressource Center for Rare
Diseases (Norge)

Inger-Lise Andersen papeger, at forskellige diag-
noser har forskellige psykologiske aspekter. Og
understreger at det er vigtigt, at professionelle be-
handlere ved hvilke fysiske og psykiske aspekter
det enkelte handicap har — ogsa uden for eget om-
rade.

Livslang sygdom er ret forskellig fra akut syg-
dom — sygdom kan ikke altid have fgrste prioritet
som ved akut sygdom.

Sma bgrn forstar ikke at det er livslang sygdom,
men det kommer med tiden. I teenagearene be-
gynder de at forsta hvad det betyder at de skal
leve med Ol resten af livet. Senere i voksenal-
deren kan der igen komme tider med "hvorfor
mig?”’

Leager bruger deres erfaringer, men ofte har de
ingen erfaring med Ol

Patienternes erfaring og kendskab til deres han-
dicap bgr hgres og respekteres.

Bgrn kan fgle sig blive til et subjekt, et sjeldent,
interessant tilfaelde”.

God fglelse af fellesskab 1 OI-foreninger.
Personer med OI kan fgle sig alene i verden.

OI-bgrn bliver sjeldent drillet, men de kan finde
det meget irriterende med alle spgrgsmal og kan
svare meget uhgfligt — oftest vaerst i teenageal-
deren.

Det kan vere trettende at forklare om Ol igen og
igen.

Mange kontakter til fagpersoner; det kan vere
trettende at relatere til alle disse mennesker. De
minder om at man har OI. Der er ting personer
med OI ikke kan og aktiviteter de ikke kan delta-
ge i af risiko for brud, hvilket kan vaere svart i et
psykologisk aspekt.

At leve et sundt liv, forventes mere af en person
med en kronisk sygdom end andre mennesker,
men Olere er ikke fgdt med mere selvdisciplin
end andre mennesker.

Smerter er meget privat og sver at dele med
andre.

4 forskellige typer OI-smerte

1:Akut brud smerter: Intens men du ved den vil
forsvinde med medicin, nem at forsta og udvise
omsorg.

2:Kronisk smerter: Sveert at medicinere, sveer at
forsta.

3:Anticipatory pain (forventet smerte): Angsten
for at smerten begynder. Kan betyde restriktioner
i aktiviteter p.g.a. angsten.

4:Eksistentiel smerter: Hvorfor mig, sorg, bitter-
hed, fortrydelse.

Fagpersoner snakker om de problemer man har
nar man kommer, men det er ikke hele personens
liv. Personer med OI har ogsa et liv med mening,
et liv, som fagpersonerne ikke altid hgrer om.
Personer med OI har ogsa et sakaldt normalt liv
ligesom alle andre.

Psykologer uden kendskab til OI er ikke altid en
hjelp. Det er vigtigt at psykologen har kendskab
til OL

Workshop ”Glassfit”: A phy-
sicotherapy for OI. Willy Ha-
gelstein Developer of Glassfit.
President of the German Ol
Association.

Glassfit gvelser er lavet speci-
elt til personer med OI. Der er
indhentet erfaringer og lavet




en Glassfit 2, med mere dynamisk modstand som
vand og Thera-Band, der er et stykke elastik, der
benyttes i mange fysioterapeutiske behandlinger

— ogsa uden relation til OI.

Under konferencen blev Thera-Band demonstre-
ret men ogsa afprgvet af mange af de fremmgdte.

Thera-Band fas i mange forskellige styrker (svear-
hedsgrader) og kan typisk kgbes i helsekostbutik-
ker eller via det lokale fysioterapicenter, fitness-
eller idreetscenter, men er ogsa set i supermar-
kedskader.

http://www.thera-band.com.

Fysioterapeutisk tilgang til Ol bgrn.
Italien Orazio Vitale et al

OlI giver “fragile dynamic in the family”. I be-
handling af et barn med OI ma man se pa fami-
liens angst for brud.

Man skal vare opmarksom pa barnets “historie”,
brudhistorie, og familiens erfaringer. Start fysio-
terapi sa tidligt som muligt. Opbyg tillid til barnet
og familien. Immobilitet kan forvaerre sygdom-
men.

Autonomy 1 OI: Sport som svgmning er godt

Rehab af pediatric
patients: Tamare
Baratello

Fysioterapeuten
skal hjelpe barnet
og familien med at
fa et positivt syn pa
livet.

Gennemgang af treening af barnet fra siddende til
staende.

Fysioterapi til voksne:

Voksne kommer med en kurv fuld af angst og en
fremtid fuld af tvivl. Fysioterapi bgr stgtte perso-
nen gennem dette.

Hydroterapi/svgmning:
Forbedre eller genopna styrke og bevagelse,
blandt andet.

Trane balance
Mariapia de Bari the Vojta center

Rehabilitation projekt med inddragelse af leger,
fysioterapeuter, psykologer og socialradgivere.
Vojta metode handler om at stimulere barnet til at
fglge den normale udvikling.

Fysioterapi:

Global: Trane hele personen med specifikke mal
og patienter skal have et tilpasset program med
hensyn til smerter og deformiteter.

Paolo Fraschini. Centro Vojta in Rome.

Erfaring med fysioterapi og OI og understregede
vigtigheden med en plan der indbefatter skinner
operation, fysioterapi og behandling.

Ortopad kirurg planlegger genoptraening.

Konference i USA

Den amerikanske organisation, OI Foundation,
afholder sin arlige nationale kongres i Portland,
Oregon. Konferencen finder sted i dagene fra den
8.-10. juli. @nsker man at leese mere om
konferencen og eventuelt deltage kan man lese
mere pa: www.oif.org/conference. (KJ)

Amerikansk 40 ars jubilaeum

Vores amerikanske sgsterorganisation fejrer i
2010 ikke mindre end 40 ars jubileum. OI
Foundation blev grundlagt i 1970 af en gruppe
foreldre pa foranledning af Gemma Geisman.
Deres drgm var at skabe en organisation der
kunne benyttes som kilde til hab for familier,
bgrn og voksne der lever med Osteogenesis
Imperfecta.

I de 40 ar, der snart er gaet, er OIF blevet den
primere kilde til verificerede medicinske data
vedrgrende OI i USA. Jubilzet fejres ved OIF’s
arlige nationale konference den kommende
sommer. (KJ)




Laeserbrev
Alice Albrechtsen,
Nysogard 31, 4230 Skaelskor

Jeg har skrevet til bladet fgr, om hvor urimeligt vi er
blevet behandlet i Skalskgr Kommune. Det er lige
meget nu, for Tonni er her ikke mere.

Tonni var pa besgg hos sin kareste i Holstebro, hvor
han faldt ned af en trappe, han oversa 2-3 trin. Ved
faldet breekkede han 5-6 ribben, brystbenet og den ene
lunge punkteret, samt 2-3 brud i ryggen og et i kneet.

Tonni blev kgrt pa Herning Sygehus. Han havde me-
get ondt. Vi talte i telefon med ham og han sagde, at
vi ikke skulle tro det var sa slemt som det sa ud. Han
13 i Herning to dage og blev sa kert til Arhus Sygehus,
hvor de lagde et korset og desuden skgnnede, at han
skulle i respirator uden at fortelle familien noget
forst.

Jeg ringede om aftenen for at hgre om det gaet godt
med at fa lagt korset. De sagde da, at de ikke havde tid
til at tale med mig, men jeg kunne ringe igen om en
time, for sa var han lagt i respirator.

Det er for darligt med en sadan information og hvor-
for skgnner de lige pludselig at Tonni er blevet sa
darlig. Jeg talte i telefon med Tonni inden han blev
ket til Arhus.

Dagen efter ringede jeg igen for at hgre om han ikke
kunne flyttes til Rigshospitalet, men nej, han skulle til
Slagelse, for der hgrte han til.

Tonni 1a pa Slagelse Sygehus en uge, hvor det gik fint
og alt var i orden, sagde man, men mandag morgen
blev der ringet og leegen sagde han beklagede, men
Tonni var dgd. Tonni havde trukket slangen til respi-
ratoren ud og de kunne ikke fa den ind igen. De prg-
vede, der kom meget blod som de sugede, men Tonni
fik hjertestop og da de gav ham hjertemassage brek-
kede flere ribben.

Da vi kom pa sygehuset matte vi ikke se Tonni, da
politiet fgrst skulle komme og embedslagen skulle
ogsa komme, men der ville ga 4 dage. Det ville vi
ikke acceptere, sa vi fik lov til at se Tonni dgd, med
maskiner, slanger og vattamponer i n@sen, et fryg-
teligt syn.

Nu er man i tvivl om, at det maske er fordi kalde-
anlaegget har veret i uorden siden maj maned og to
andre udover Tonni er dgde, da man ikke har kunnet
tilkalde en leege? Alle pa afdelingen har nu mobilte-
lefoner.

Man er fuldstendig magteslgs, ingen hgrer efter. Vi
har simpelthen faet den darligste behandling man kan
fa. Vi spurgte efter rgntgenbillederne da Tonni kom til
Slagelse, men har stadig ikke set dem. Fgrst havde de
glemt Tonnis papirer i Arhus - S& havde de smidt
Tonnis pung, briller og andre ting vak.

Vi har nu veret til samtale med overlegen 1 Slagelse,
men det var meget begraenset hvad vi fik ud af det.
Han siger mange gange, at der ikke er fejet noget ind
under gulvtappet, (det er vi nu i tvivl om). Pa dgdsat-
testen star der kl. 7.00, men han siger kl. 7.28. Han
siger ogsa pludselig, at Ol-ere har stgrre hjerte end
andre. Jeg kan ikke se hvad det har med Tonnis dgd at
ggre, men sadan taler han mange gange om noget an-
det.

Der er mange spgrgsmal man ikke far svar pa. Vi har
nu klaget til patientklagen@vnet.
Der kgrer ogsa en anden sag pa Slagelse Sygehus.

Jeg ville habe, at man i OI foreningen havde haft nog-
le personer som kunne have hjulpet, sa Tonni var
kommet pa Rigshospitalet og kunne stgtte nar der var
dgdsfald. Vi gar til psykolog og det hjelper, men det
er hardt at miste sit barn. Tonni fyldte 80 % af mit liv
selv om han var 26 ar, var der mange ting han skulle
have hjalp til. Tonni boede stadig hjemme, men var
meget hos sin kereste og arbejdet brugte han ogsa
meget tid pa.

Tonni arbejdede pa Slagelse Kommune, hvor han
havde siddet i omstillingen, men var nu ansat som
“spion”, (til afslgring af socialt bedrageri, red.).

Det naste problem er Tonnis bil, som han har faet
med lan fra kommunen og banklan og selv betalt no-
get. Hvem skal have bilen? Jeg kan ikke mere, sd en
advokat har overtaget. Sa nu ma vi se.

Jeg syntes det hele er meget urimeligt, at man samti-
dig med tabet af Tonni, skal keempe med alt andet.

Tonnis liv sluttede med mange smerter. Han har ikke
haft et nemt liv. Vi tror han har haft 50-60 brud og pa
et tidspunkt var han nasten blind pa grund af en gjen-
sygdom. Han mistede sin far for 8 ar siden, sa der blev
han heller ikke skanet, men han keempede for at fa et
rimeligt liv uanset hvordan det formede sig.

Det har veret hardt ind imellem at have et barn med
OI, men det har ogsa givet mig sa meget, man tager
ikke bare noget for sikkert, vi har haft mange gode
oplevelser med OI foreningen. Tonni ngd weekender-
ne meget som barn. Tak for de mange hyggelige
stunder.




Dansk Forening for U

OSTEOGENESIS IMPERFECTA

§ Vedteegter §
§1

Navn og Adresse
Foreningens navn er "Dansk forening for
Osteogenesis Imperfecta” med binavnene "DFOI”
og "The Danish Osteogenesis Imperfecta
Society”.

Foreningens hjemsted er formandens adresse i
Danmark.

§2
Formal
Foreningen er en for Danmark, Grgnland og
Faergerne deekkende organisation for alle, der
har Osteogenesis Imperfecta (Ol) eller som er
interesseret i Ol.

Det er foreningens formal:

- at udgve radgivende, oplysende og hjeelpsom
virksomhed til alle, der har Ol og deres
familier.

- at udbrede kendskabet til Ol pa sygehuse og
andre behandlende institutioner.

- at arbejde for, at myndighederne skal fa
kendskab til Ol og gruppens specielle
problemer.

- at fremme den sundhedsfaglige behandling
af og forskning i Ol.

- at arbejde for kontakt til tilsvarende
foreninger i Danmark og andre lande.

§3
Medlemskab
Ret til medlemskab har alle personer, som har Ol
eller har et sjeeldent syndrom, der er klinisk nzert
beslaegtet med Ol samt myndige personer, der
er, eller har veeret, foraeldre, barn, soskende eller
egtefeeller til disse.

§4

Alle kan optages som stgttemedlemmer.

§5
Et medlem, der modarbejder eller pa anden
made skader foreningen, kan ekskluderes af
bestyrelsen.

Beslutningen om eksklusion skal veere skriftligt
begrundet.

Beslutningen om eksklusion kan af det
pageeldende medlem skriftligt indankes for den
kommende generalforsamling.

§6
Kontingent

Medlemskontingent betales arligt, med frist den
1. marts.

Generalforsamlingen fastsaetter kontingentets
starrelse.

§7

@gkonomi

Foreningens gkonomiske grundlag seges sa vidt
mulig deekket ved sggning af private og offentlige
midler.

Foreningens likvide formue skal placeres pa
konto i et dansk pengeinstitut.

Belgb péa over kr. 2.000,00, kan kun hzeves efter
bestyrelsens vedtagelse.

Udlan af formuen er ikke tilladt.
§8
Regnskab
Foreningens regnskabsar er kalenderaret.

Regnskabet skal veere afleveret til foreningens
revisor, inden den 15. februar.

Foreningens revisor skal veere statsautoriseret.

§9

Bestyrelsen

Foreningens daglige ledelse varetages af
bestyrelsen, der bestar af ni medlemmer og to
suppleanter.

Bestyrelsen veelges af generalforsamlingen for to
ar, dog séledes, at halvdelen er p& valg hvert 2.
ar.

Farste gang veelges alle for to ar, og det afgares
ved lodtreekning, hvem der er pa valg det
folgende ar.

Suppleanter veelges for et ar af gangen.

Bestyrelsesmedlemmer skal vaere bosiddende i
Danmark, myndige og medlemmer jfr. § 3.




Genvalg kan finde sted.

§10

Bestyrelsen konstituerer sig selv, og veelger
blandt bestyrelsens medlemmer formand,
naestformand, sekretaer og kasserer.

Bestyrelsen antager en ekstern Statsautoriseret
revisor til revision og kontrol af foreningens
regnskaber.

Bestyrelsen er beslutningsdygtig, nar mindst 1/2
af bestyrelsen er til stede. Ved stemmelighed er
formandens stemme afgarende.

Et bestyrelsesmedlem, der er forhindret i at
made, kan efter anmodning tilkobles telefonen.

Bestyrelsesmedlemmerne skal senest to uger for
madet have skriftlig indkaldelse til bestyrelses-
moder, vedlagt dagsorden.

Bestyrelsesmgderne skal afholdes i Danmark, og
afholdes mindst to gange arligt, eller nar
formanden eller et flertal i bestyrelsen gnsker
det.

Bestyrelsen skal fgre protokol.

§ 11

Tegning og prokura

Bestyrelsen tegnes af formanden i forening med
tre bestyrelsesmedlemmer eller naestformanden i
forening med tre bestyrelsesmedlemmer.

Bestyrelsen kan meddele prokura.

§12
Fagpersoner

Til foreningen knyttes fagpersoner, der bistar
foreningen med viden om forsknings- og
behandlingsmaessige resultater og fremskridt.

§13
Generalforsamling

Generalforsamlingen er foreningens gverste
myndighed.

Ordinaer generalforsamling skal afholdes hvert ar
senest d. 1/6 pa et sted, som fastsaettes af
bestyrelsen.

Generalforsamlinger afholdes skiftevis pa Fyn,
Sjeelland og Jylland.

Ekstraordinger generalforsamling kan afholdes,
safremt bestyrelsen finder det nedvendigt; og

skal afholdes, hvis 1/4 af de stemmeberettigede
medlemmer skriftligt til formanden fremseetter
krav herom med motiveret dagsorden.

Ekstraordinaer generalforsamling skal afholdes
inden to maneder efter anmodningen.

Der fares protokol for det pa
generalforsamlingerne passerede.

§ 14

Adgang til generalforsamlingen har alle
medlemmer og stottemedlemmer, der har betalt
kontingent, samt de i § 11 naevnte fagpersoner.

Indkaldelse med dagsorden og udkast il
arsregnskab, skal tilsendes alle medlemmer
senest tre uger for madet.

§15

Medlemmer, der gnsker sager til beslutning pa
dagsordenen, ma meddele bestyrelsen dette
skriftligt, senest fire uger far generalforsamling.

§ 16

Dagsorden for ordinger generalforsamling skal
mindst indeholde fglgende punkter:

1. Valg af dirigent.

2. Formandens beretning.

3. Fremlaeggelse af arsregnskabet til
godkendelse.

4. Indkomne forslag.

5. Valg til bestyrelsen.

6. Eventuelt.

§ 17

Pa generalforsamlingen har hvert medlemskab,
jfr. § 3, én stemme. Veergen kan stemme pa
vegne af umyndige medlemmer.

Stettemedlemmer og fagpersoner har ikke
stemmeret, men har tale- og forslagsret.

Ved stemmelighed er formandens stemme
afgerende.

Stemmeberettigede medlemmer kan stemme via
fuldmagt til et andet medlem, der er til stede pa
generalforsamlingen.

En person kan ikke modtage mere end tre fuld-
magter.




§18

FEndringer af vedteegterne skal vedtages med
2/3 flertal af de pa generalforsamlingen
fremmoedte medlemmer.

Skriftligt forslag til eendringer af vedteegterne,
skal udsendes til medlemmerne senest sammen
med indkaldelsen.

§19

Oplasning af foreningen kan kun ske, safremt
der pa to af hinanden fglgende
generalforsamlinger med mindst seks ugers
mellemrum blandt de fremmeodte er 2/3 flertal
herfor.

Foreningens formue og ovrige aktiver skal i
tilfaelde af oplgsning tilfalde en lignende patient-
forening med et almennyttigt formal.

De hermed foreliggende vedteegter, er vedtaget
pa ordinzere generalforsamling,

Sted: Sct. Knudsborg, Fyn
Dato: 25. april 1999

DFOTI’s bestyrelse:
Sign.:

Benthe Holm

Preten ieloen
Sten Spotn,

Ea Andensen

Anne Faldrup
Wicts Langbo,
Lauge Factrup
AHex Folm Petersen
Eloe Rristensen (suppleant)

Medlemskab og afstemning pa
generalforsamling

Dette afsnit er for at give klarhed omkring reglerne for
medlemskab og afstemning pa generalforsamling.

Stemmeregler og reglerne for medlemskab har ofte
givet anledning til spargsmal og usikkerhed ved
generalforsamlinger. Her forsgges, at kaste lys over
reglerne, som de star i vedtaegterne.

Foreningen har afskaffet familie-medlemskaber, da
vedtaegterne blev revideret i 1999. Herefter har
foreningen kun haft personlige medlemskaber. Til
gengeeld kan der optages flere stemmeberettigede
medlemmer end tidligere.

Stemmereglerne finder vii §§ 14 og 17 i vedtaegterne.
Reglerne bestemmer hvem, der har adgang til
generalforsamlingen, hvem der har stemmeret, og
hvem der blot har tale og forslagsret.

Hvert stemmeberettiget medlem har én stemme.

Hvis et givent medlem er umyndig kan vaergen
stemme pa det umyndige medlems vegne.

Hvem kan sa veere stemmeberettiget mediem
og dermed opna stemmeret?

Reglerne herom star i vedtaegternes § 3.

Alle personer med Ol eller et andet sjeeldent syndrom
som klinisk er nzert beslaegtet med Ol samt myndige
personer, der er eller har veeret foreeldre, barn,
saskende eller aegtefeeller til disse, kan tegne ét
medlemskab og dermed veere stemmeberettiget.

Foreningen har kun personlige medlemskaber.
Til gengeeld kan familiemedlemmer sa opna
medlemskab, ogsa selvom de ikke har Ol.

Typiske eksempler pa medlemskab:

e Alle, med diagnosen Ol eller et lignende syndrom,
uanset alder. (For umyndige medlemmer kan
veergen afgive stemme).

e Foreeldre, bgrn, sgskende og asegtefeeller. Disse
personer skal dog vaere myndige.

Ol-personen behgver ikke at veere i live.

Det betyder eksempelvis:

e At umyndige sgskende, som ikke selv har Ol, ikke
kan veere stemmeberettiget medlem.

e At samlevere og bedsteforeeldre ikke kan veere
stemmeberettigede medlemmer.
De kan dog blive stattemedlemmer.

Foreningens vedtaegter er placeret i
Ol-Magasinet, sa de kan rives ud og
medtages pa generalforsamlingen.




Ol-Magasinet

HUSK! HUSK!

Tilmeldingen til arskursus
27.-28. marts 2010
Kobak Strand, Skaelskor

SKAL vaere undertegnede i haende
senest fredag den 29. januar 2010

Preben W. Nielsen
Hold-An Vej 20 B, 1.
2750 Ballerup

Telefon: 44 68 42 23 — pwn@dfoi.dk
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Sommerlejr 2010

Ol sommerlejren 2010 - afholdes 24.-31. juli
(lerdag-lerdag) Vigse Bugt Feriecenter, der
har et subtropisk badeland og Vesterhavet i

baghaven.

Det Gronne Glimt?

Et optisk f&anomen, der ved sjeldne lejligheder
kan opleves ved solnedgang/solopgang ved en
ubrudt horisont over Vesterhavet. Fenomenet er
ganske kortvarigt — ofte kortere end ét sekund.
Myten vil, at de, der ser Det Grgnne Glimt sam-
men ogsa skal tilbringe resten af livet sammen.

Der er booket 30 huse, heraf 25 ligger samlet pa
landsiden og 5 pa vandsiden. Alle med soveplads
til 4-6 personer.

Obs: Sommerlejr er et socialt arrangement, med
mulighed for erfaringsudveksling og oprettelse af
et socialt netverk, sa hvis ikke dette prioriteres sa
hgjt, kan der pa tilmelding settes X for et hus pa
vandsiden. De 25 pa landsiden salges” fgrst.
Ellers tildeling efter fgrst til mglle princippet.

*e
*®
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D L
Tilmelding

Brug skemaet naste side, eller pa www.dfoi.dk -
INDEN 28. FEBRUAR 2010

Priser & Betaling
Egenbetalingen er kr. 2.000,00 pr. OI-familie/hus

inkl. grillaften,

For overnattende personer, der normalt ikke bor
under familiens tag betales der ekstra, saledes:
Pr. nat - voksen/barn kr. 200/100 + evt. grillaften
kr. 50/25 eller for hele ugen kr. 1000/500 inkl.
grillaften.

Egenbetaling og betaling for gaster indsattes pa
foreningens konto i Sparekassen Kronjylland
9325-3255626948 - SENEST 15. MAJ 2009.
(Husk afsender og hvad betalingen dekker).

Alle vil fa et svar om deres deltagelse pr. mail
eller telefon sidst i marts maned.

Transport

I ar kan kun de bornholmske OI-familier sgge om
tilskud til feerge/bro pa max. 1.300 kr., mod bilag.
@vrige transportudgifter er for egen regning.
Bornholmerfergen bgr nok bestilles i god tid.

Fisketur?

Der arrangeres muligvis fisketur med kutter.
Prisen kendes pt. ikke. Kgrestolsbrugere og bgrn
under 12 ar kan desverre ikke deltage.
Interesserede bedes krydse af pa tilmelding..

Tilmeldte familier vil i starten af juni modtage
yderligere info om sommerlejren m.m.

Tilmelding og evt. spergsmal stiles til:

Preben Nielsen
Hold-An Vej 20 B, 1.
2750 Ballerup

Telefon: 4468 4223 / Mobil: 2873 4958
E-mail: pwn@dfoi.dk
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TILMELDING: Sommerlejr 24.-31. juli 2010 — Vigse Bugt

Kan ogsa ske via foreningens hjiemmeside www.dfoi.dk under "Kalender”

Tilmeldingen SKAL udfyldes (tydeligt og leeseligt) med alle naevnte oplysninger og veere
undertegnede i heende SENEST DEN 28. FEBRUAR 2009.

Egenbetaling: 2.000 kr. pr. Ol-familie/hus, samt for evt. gester, pr. voksen/dag 200 kr. - pr. voksen/uge
1.000 kr. — Bgrn/unge under 18 ar halv pris, skal vere indbetalt SENEST 15. MAJ 2009 - til foreningens
konto i Sparekassen Kronjylland: 9325-3255626948 - (Husk afsender og hvad indbetalingen dekker).

Navne pa voksne: (For og Efternavn) (0D (Kgrestol)

Ll O
L O

Navne pa bgrn & unge / under 25 ar: .
(Kun fornavn) (Fadselsdag & Ar)

OoOo00O
o000

/
/
Adresse:
Post nr. By:
Telefon: Mobil:
E-mail:

Navn pa hjzlper/stotteperson:

Vi gnsker, at fa et hus pA LANDSIDEN: D VANDSIDEN: D (med forbehold for “udsolgt™)

Jeg/Vi vil gerne arrangere, D eller veere medarranger D til noget faelles pa sommerlejren.

Forslag:

Vil gerne deltage pa en eventuel fisketur: (antal pers.) Prisen kendes pt. ikke.
OBS: Kgrestolsbrugere og bprn under 12 ar kan desveerre ikke deltage.

Spgrgsmal om tilmelding og betaling m.m. vedr. arets sommerlejr kan rettes til nedenstaende.
Yderligere informationer om sommerlejren og fisketur udsendes til alle tilmeldte primo juni.

Tilmelding sendes til nedenstaende INDEN 28. FEBRUAR 2009.

Preben W. Nielsen, Hold-An Vej 20 B, 1., 2750 Ballerup
Telefon: 44 68 42 23 * E-mail: pwn@dfoi.dk




X%
s Sjeldne Diagnoser

Konferencer om Sociale

profiler
Af Preben Nielsen

Sjeeldne Diagnoser havde inviteret
medlemsforeninger/brugere og sags-
behandlere til en ga-hjem- konference,
hvor man praesenterede dialogvaerkia-
jet Sociale profiler

Konferencen blev afholdt henholdsvis i
Fredericia den 23. november og i Ka-
benhavn den 25. november.

Begge steder var konferencen velbesggte med i
alt over 100 deltagere, og interessen for de socia-
le profiler var stor pa mgderne. Mgdedeltagerne
kom fra bade patientforeninger, kommuner og
andre offentlige instanser.

Vil anbefale det til kollegaer

Blandt oplagsholderne var Ole Pass, der er for-
mand for Foreningen af Socialchefer i Danmark.
Han fortalte om, hvorfor de sociale profiler er et
vigtigt veerktgj, og at han vil anbefale sin kolle-
gaer at bruge det.

Faglig koordinator Malene Schmidt fra Greve
kommune fortalte, hvordan hun kan bruge profi-
lerne 1 sit daglige arbejde fx 1 forbindelse med
overgange, hvor bgrn bliver voksne og derfor skal
have sagsbehandling i en ny afdeling. Hun sa det
bl.a. ogsa som et nyttigt veaerktgj i forbindelse
med udarbejdelse af handleplaner.

En hjeelp til at beskrive behov

Lottem Hybel, mor til en datter med Marfan syn-
drom, fortalte om sine oplevelser med det sociale
system. Hun sa de sociale profiler som en god
hjalp til at beskrive sine behov og @gge trovaerdig-
heden af dem.

Sjeldne Diagnosers direktgr Lene Jensen fortalte
om baggrunden for udviklingen af de sociale pro-
filer, mens foreningens social- og sundhedspoli-
tiske konsulent Kirsten List Larsen gennemgik
varktgjet og presenterede den nye hjemmeside
www.sjaeldenborger.dk hvorfra profilerne kan
downloades.

Formand for Wilson Patientforeningen Torben
Grgnnebak fortalte afslutningsvis om, hvorfor
mgdet med andre med samme diagnose — f.eks. i
regi af patientforeningerne — ofte er et centralt
element i at komme til at mestre sin sj&ldne syg-
dom eller handicap.

Sociale profiler — ogsa for andre

Der blev undervejs stillet spgrgsmal og knyttet
kommentarer til opleggene fra salen. Flere del-
tagere tilkendegav i den forbindelse deres begej-
string for de sociale profiler, og at de mente, at
det ogsa vil veare et relevant redskab for andre
patientgrupper. Hertil svarede Sjeldne Diagnoser,
at ideen og metoden kan adopteres af andre.

I forhold til de sjeldne diagnoser vil der komme

flere sociale profiler til i de kommende maneder,
ligesom en generel social profil snart vil veere til-
gaengelig pa www.sjaeldenborger.dk

Se mere naeste side >
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Samtidig med introduktionen af de sociale
profiler, har Sjeldne Diagnoser udgivet
nogle informationsfoldere som hjalp.

Sjeelden borger
Sjeelden diagnose
Sjeelden sagsbehandling

Fa hjeelp hos

patientforeningerne!

Indhold: Hvad kan patientforeningerne? * Der er
viden at hente * Sociale profiler - et nyttigt vaerk-
tgj * Hvordan kommer man i kontakt med pati-
entfoeningen? * Andre steder at sgge radgivning
* Hvad er en sjelden diagnose? * Hvad er det
serlige ved at vaere sjelden? * Kender du det? *
og Webadresser pa SD’s medlemsforeninger.

Det falder pa

et tort sted

Erfaringer og viden fra Sjeeldne Diagnosers
satspuljeprojekt om "Retssikkerhed for mennesker
med sjaeldne handicap i de nye kommuner”

L
‘ .-. Sjeldne Diagnoser
LA

Indhold: Hvorfor fokus pa retssikkerhed? *
Hvordan bruges foreningerne? * Nye veje til
dialog * Synlighed * Hvad nu? * At leve med en
sjelden sygdom.

sjaeldenborger. sjaeldenborger.

@
b

Gor en sjelden En sjaeldenv

dialog bedre god dialog

gvaerktej til medet med

o

Disse to foldere er korte beskrivelser af de sociale
profiler, for sagsbehandlere og brugere.

Side 26



Kontaktudvalg

Sjeldne Diagnoser har et Kontaktudvalg for
samarbejde med medicinalvirksomheder inden
for orphan drug-omradet, dvs. medicin til
sjeldne sygdomme.

Formalet med kontaktudvalget er at give Sjeeld-
ne Diagnoser og medicinalvirksomheder et fo-
rum for videndeling. Sjeldne Diagnoser og me-
dicinalvirksomheder inden for orphan drug-
produktion har — trods forskellige roller og kri-
terier for succes — en rekke problemstillinger
af feelles interesse. Det gaelder fx vilkarene for
forskning 1 sjeldne sygdomme og udvikling af
orphan drugs. Det gelder ogsa sjeldne patien-
ters adgang til legemidler og gvrig behandling.

Kontaktudvalget i praksis

Kontaktudvalget, der blev etableret 1 2009, mg-
des cirka to gange arligt og har derudover mail-
kontakt mellem mgderne.

Virksomhederne betaler for at deltage i Kon-
taktudvalget, og al kontakt foregar under hen-
syntagen til Sjeldne Diagnosers etiske
retningslinjer for samarbejde med
medicinalindustrien

Kontaktudvalget er abent for nye medlemmer,
og relevante medicinalvirksomheder vil 1gben-
de blive kontaktet med invitation til at deltage,
ligesom de ogsa selv er velkomne til at henven-
de sig.

Virksomheder, medlem af Kontaktudvalget:

OI!PHAN EUROPE
novo nordlsk

Medicin til sjeeldne sygdomme gar under den internationale

betegnelse ‘orphan drugs’, dvs. 'foreldrelpse medikamen-

ter’. Betegnelsen henviser til, at ndr der er meget fa patien-

ter med en sygdom, er der ogsa fa at selge medicinen til,
og derfor er der sjeldent interesse i at forske i sadanne
medikamenter — de bliver forceldrelgse.

Genetikkonference 2010

I forbindelse med Sj@ldne-dagen 28. februar
2010 afholder Sjeldne Diagnoser genetikkon-
ference pa Arhus Universitet. Konferencen vil
blandt andet tage fat om de bioteknologiske og
etiske overvejelser 1 forbindelse med til- og fra-
valg af bgrn.

Alle medlemmer af en af Sjeldne Diagnosers
medlemsforeninger kan tilmelde sig konferen-
cen ved at kontakte sekretariatet pa telefon 33
14 00 10 eller pa mail @sjaeldnediagnoser.dk
Det koster 100 kr. at deltage.

Program
10.00 - Kaffe og brgd

10.30 - Velkomst ved formand for Sjeldne
Diagnoser, Birthe Byskov Holm og
formand for Dansk Forening for
Tubergs Sclerose, Liselotte Wesley
Andersen

10.50 - Hvordan nedarves sygdom? Ved dr.
med. professor Thomas G. Jensen

11.30 - Genetisk radgivning - hvem, hvad,
hvorfor og hvordan? Ved overlaege,
klinisk lektor, speciallege 1 klinisk
genetik, cand. med. Peter K.A. Jensen

12.00 - Erfaringer med genetisk radgivning ved
patientreprasentanter

12.45 - Frokost

13.30 - Redskaber til stamceller - hvad er
muligheden? Ved Thomas G. Jensen

14.15 - En patienthistorie

14.30 - Etiske aspekter ved direktgr for Sjeldne
Diagnoser, Lene Jensen

15.00 - Debat og erfaringsudveksling
15.45 - Opsamling og afslutning ved Birthe

Byskov Holm og Liselotte Wesley
Andersen




Ny hjemmeside
Af Preben Nielsen

Sjeeldne Diagnoser introducerede pa, ga-
hjem-konferencen "Ggr en sjalden dialog
bedre” i november 2009, en ny hjemme-
side www.sjaeldenborger.dk - til gavn for
perso-ner og familier med sjeeldne syg-
domme og handicap.

Gor en sjeelden dialog bedre

Pa denne side finder du dialogvearktgjet Sociale
profiler, der kan bruges til mgdet mellem sags-

behandler og borgeren med en sjelden sygdom
eller handicap. De sociale profiler er udarbejdet
af paraplyorganisationen Sjeldne Diagnoser.

De sociale profiler er udviklet specielt til hver
enkelt sjeldne diagnose og kan bruges af bade
sagsbehandlere og borgere.

Her kan du finde og downloade de sociale pro-
filer og leese om baggrunden for at udvikle dem.

Sociale profiler

Overordnet er formalet med de sociale profiler at
beskrive de sj®ldne diagnoser og de problemer,
der kan forventes at opsta gennem livet. De soci-
ale profiler indeholder information, der skaber
forstaelse for diagnosen og dens mulige konse-
kvenser.

En social profil bestar af to dele:

1) De medicinske fakta er en kort beskrivelse af
diagnosens medicinske karakteristika, herunder
symptomer, behandling og variationer.

2) Tjeklisten beskriver sociale og andre proble-
mer, der kan opsta pa grund af diagnosen.

Download de sociale profiler gratis her

Der kan lgbende komme flere profiler til. Bliv
opdateret pa nye sociale profiler her

Baggrund

Paraplyorganisationen Sj&ldne Diagnoser gen-
nemfgrte fra 2006-2009 projektet "Retssikkerhed
for mennesker med sjeldne handicap i de nye
kommuner".

Projektet blev finansieret af Socialministeriets
satspulje og havde bl.a. til formal at give sjeldne
familier stgrre udbytte og bedre oplevelse af den
sociale sagsbehandling. Derfor udviklede man
som et led i projektet dialogvarktgjet sociale
profiler.

Der blev i forbindelse med projektet produceret et
udvalg af baggrunds- og formidlingsmateriale.
Download dem pa www.sjaeldnediagnoser.dk
Kan ogsa rekvireres hos Sjeldne Diagnoser.

Sjeeldne Diagnoser

Sjeldne Diagnoser er en sammenslutning af mere
end 35 landsdekkende sygdoms- og handicapfor-
eninger.

Foreningerne er for mennesker med alvorlige,
sjeldne sygdomme eller handicap, som er med-
fadte eller genetisk betingede.

Formalet med Sjaldne Diagnosers arbejde er at
forbedre vilkarene for de sjeldne sygdoms- og
handicapgrupper.

- Klik her for at komme til Sjeldne Diagnosers
hjemmeside.

- Klik her for fuldstendig liste over Sjeldne
Diagnosers medlemsforeninger.




Klip fra DUKHs nyhedsbrev

Modet med det offentlige
system/sagsbehandleren.

Munitsipal 'nyil' sovet dolzhen
prinyat’ reshenie o dyeistviyah
soglasno punktu. 3, kogda on
sochtet nyeobhodimymi v interesah
rebenka ili ungs osobyh
potrebnostyei' v podderzhke.

Dirch Passer kunne det der. Snakke russisk,
sa enhver kunne forsta det. | hvert fald nar
man vidste, hvad han talte om og nar man
kunne se ham. Selvom det var ren volapyk.
Der er ikke mange, der kan gare ham
kunsten efter.

Prototypen pa en borger, som er i stand til at
mgde medarbejderne i det offentlige pa lige fod
er en borger, som:

® kender lovgivningen

Finder frem til den lovgivning, der er relevant,
kan forsta sproget, kan tolke teksten og sette den
1 relation til egen situation.

® taler systemets sprog

Forstar sammenhangen mellem lovgivning og
forvaltning, kan s&tte sig ind 1 de kommunale
strukturer, kender og benytter sig af procedurer
for sagsgange, anerkender og udfordrer de
formelle kompetenceniveauer.

® er overskudsmenneske

Handler, selv i de mest pressede situationer,
bevarer roen og den personlige integritet, udviser
respekt og anerkendelse i mgdet med den enkelte
medarbejder.

® opspger hjceelp

Trekker pa pargrende og ressourcepersoner i det
personlige netveerk, opsgger radgivning og
netverk i brugerorganisationer og videncentre.
Skaffer viden om handicappet og dets
konsekvenser.

Udsagn fra brugere:

”Vi satte os ind i alt. I lovgivningen.
Vejledningen var fast godnatlesning. Vi leeste de
relevante paragraffer pda bgrneomradet igen og
igen. Vi fik mere information om muskelsvind -
trak meget pa Rehabiliteringscenter for Muskels-
vind og deres viden. Herudover tog vi pa en reek-
ke kurser om drengenes sygdom, skole og det so-
ciale omrade.”

”Ja mdske - men nar jeg har forstaet systemet,
kan jeg jo lige sa godt tilrette mine ansggninger
efter sagsbehandleren. Jeg har veeret med i man-
ge ar, sd jeg har efterhdnden lcert at tale syste-
mets sprog.”

”Vi blev anbefalet at lane bpger pa biblioteket
om infantil autisme. Dem lceste vi, men der var
godt nok ikke meget hab i dem. Det var som om,
der blev foldet et stort hul ud under os. Alt ville
blive sveert — uddannelse, arbejdsmarkedet — det
hele.”

”Vi skal have mere positivitet ind i systemet. Helt
grundleggende handler det om, hvordan systemet
ser pd denne og andre handicapgrupper. Man
mener, at 1 % af befolkningen har autistiske treek.
Tallet for ADHD er 3-5 %. Det er jo en keempe
ressource. Men sadan er verden ikke indrettet.”

”Det er min erfaring, at det er meget vigtigt at
veere konkret. Og at man kan dokumentere ting.
F.eks. har jeg haft en sag om en tung computer
som jeg var bevilliget, men ikke kunne lgfte. I en
sadan situation er det ngdvendigt at veere endog
meget konkret, hvis sagsbehandleren skal have
mulighed for at forsta, hvordan virkeligheden ser
ud for mig. ”.

"Tit sker der ogsa det, at jeg oplever, at jeg bli-
ver opfattet som en trussel. Eller som besveerlig
person i hvert fald.”

”Jamen jeg forsggte at vise anerkendelse til per-
sonalet. De var ogsa godt klar over, at tilbuddet
ikke var det rigtige. Sa jeg forsggte at anerkende
den indsats, de havde gjort, samtidigt med at jeg
pressede pa for et nyt tilbud.”




PhD School of
Endocrinology, University
of Southern Denmark

Oversaettelse i Google af Kim Brixens PhD, om
knogler og stofskifte i Ol.

Project 11
Tilsynsforende
Lektor Kim Brixen, Endokrinologisk afd. Odense

Universitetshospital - e-mail:
kim.brixen @ouh.regionsyddanmark.dk

Projektets titel
Knogler og stofskifte i Osteogenesis imperfecta.

Mal

a) At identificere knogler hos patienter med ube-
handlet Osteogenesis imperfecta (OI) sammenlig-
net med normale kontrolpersoner.

b) At identificere effekten af [bisphosphonat,
PTH, denusomab eller sclerostin-Ab] pa knogle-
strukturen in vivo hos patienter med OI.

c) At undersgge den relative betydning af knog-
leomsa&tningen, knoglemineraltethed og DNA-
analyse og knogle struktur for frakturer hos pa-
tienter med Ol

Projektbeskrivelse

Osteogenesis Imperfacta (OI) inducerer ekstremt
skrgbelige knogler og mange patienter - selv lider
af kun mild form for OI (type-1) - erfaringer
multiple frakturer i barndommen og ungdommen.

Sygdommen skyldes en mutation af kollagen ty-
pe-1 kodning gen. Men den mutationer er private
(dvs. forskellig i de enkelte familier). Empirisk
behandling med bisfosfonat reduceres signifikant
knoglebrud forekomst, is@r hos bgrn. Ingen un-
dersggelser om behandling virkning pa knogle-
struktur er tilgengelige.

Sygdommen er karakteriseret ved varierende
grader af skrgbelige knogler og eventuelt ogsa
tender, forsinket vakst og knogle deformiteter,
bla sclerae, hgreha&mmede og en reekke tegn pa

bindevav mangel. Sygdommen er sjelden med
en forekomst pa ca. 11/100, 000. Sygdommen
kan opdeles i fire undertyper baseret pa kliniske
og parakliniske parametre.

Patienter med OI type-1, som er den mest almin-
delige form, har bla sclerae, reduceret cornea tyk-
kelse, normale tender og forholdsvis milde osteo-
peni med fa knoglebrud. Ca. 50 % af patienterne
oplever en ledende eller blandet med ledende or-
ganoleptiske hgretab, eventuelt efterfulgt af tinni-
tus og svimmelhed. Disse symptomer vil kun op-
sta i den tidlige voksenalder.

Frakturer er sjeldne i den neonatale periode, op-
star ofte, nar barnet begynder at ga og gennem
puberteten, sa efterfulgt af en periode med nedsat
fraktur hyppighed og derefter stigende hos kvin-
der efter menopausen og hos mand over 65 ar.

Hos bgrn og unge, er de perifere frakturer mest
almindelige. Hos postmenopausale kvinder, er de
vertebrale frakturer med biconcave ryghvirvel
mest almindelige. Den frakturheling er normal.
Huden kan veare sarbar, og en moderat felles hy-
permobilitet findes.

En gget forekomst af brud og kyphoscoliosis ses.
Hgjden er moderat nedsat eller normal, og kun fa
eller ingen deformiteter er til stede. Den forven-
tede levealder er normal. OI generelt arvet auto-
somal dominant. Flere tilfelde i familier med ra-
ske foraeldre kan vere forarsaget af gonadale mo-
saicisme.

Autosomale recessive arv er uhyre sjeldne i kau-
kasiske personer.

Pa nuvarende tidspunkt findes ingen helbredende
behandling af OL

Knoglemarvstransplantation er udfgrt i kun fa
tilfelde af meget svaer Ol

Patienter med OI har reduceret knogledannelse og
gget aktivering frekvens (knogleomsatning sats)
og nogle har endda gget knogleresorption. At for-
sgge at behandle med antiresorptive l&gemidler
forekommer derfor logisk.

Takket vaere udviklingen af en sa@rlig hgj oplgs-
ning CT-skannere (sakaldte Xtreme-CT) er det nu
muligt at estimere knoglevavet struktur in vivo
med en ikke-invasiv metode. Metoden har en




geografisk oplgsning pa ca. 30 mikrometer, inde-
barer en yderst beskeden straling stress (5-10
mikro Sievert) og giver mulighed for gentagne
undersggelser af en enkelt patient. Department of
Endocrinology, Odense Universitetshospital, er
den fgrste afdeling i Danmark med sadan en scan-
ner til sin radighed.

Undersggelsen vil omfatte:

a) Et case-kontrol studie (n = 2x100), herunder
patienter med OI og raske kontrolpersoner (fami-
liemedlemmer). Xtreme-CT-scanning, DEXA
scanning, maling af biokemiske markgrer knogler
og dna-analyse vil blive foretaget

b) En kohorteundersggelse (herunder de oven-
navnte 2 x 100 patienter / kontrolpersoner).
Xtreme-CT-scanning, DEXA scanning, maling af
biokemiske markgrer knogler og dna-analyser vil
blive gennemfort 1 forbindelse med delvis under-
sggelse

c¢) I denne del undersggelse, information om
knoglebrud, vil blive indsamlet ved hjelp af
sporgeskemaer (postkort) udfyldes og returneres
af patienter hver maned, og ved hjlp af den
danske National Patient Registry. Alle frakturer
vil blive valideret ved hjelp af x-ray beskrivelser
og skadestuen medicinsk diagrammer. Patienter i
denne undersggelse vil fa nogen behandling.

Figur 1 Studie design

Patienterne vil blive fulgt 2-3 ar ¢) En randomise-
ret, kontrolleret, dobbeltblindet crossover under-
sggelse af effekten af [bisphosphonat, denusomab
eller sclerostin-Ab] (n = 2 x 30, varighed 2 x 1
ar).

Valget mellem de tre mulige behandlingsmetoder
[bisphosphonat, denusomab eller sclerostin-Ab]
vil aftheenge af mulighederne for at indga aftale
med en eller flere medicinalvirksomheder.

Perspektiv
Bedre forstaelse af knoglestruktur og effekt af

behandlingen pa knoglestrukturen i OI vil abne
nye muligheder for kombinationsbehandling.

Der skal ggres opmeerksom pa, at
afhandlingen er Googlet fra engelsk,
med forbehold for eventuelle fejl.

Redaktionen

Treatment X"

Placebo

No treatment

Placebo

Treatment X"




Soskende Weekend for de
6-10 arige og 11-17 arige

fF g gt

Som i de to foregaende ar, inviterer
Rygmarvsbrokforeningen ogsa dette
ar til en weekend for sgskende der har
en bror eller sgster med handicap.

Malgruppe: Barn og unge, der har en sgster
eller bror med rygmarvsbrok eller en anden
"sjeelden diagnose”.

Pris:
400,- kr. pr. deltager

Dato:
6-10 arige - 11.-13. juni 2010

Sted:
Dagnaeshallen, Sportsvaenget 4, 8700
Horsens

Dato:
11-17 arige — 3.-5. september 2010

Sted:
Houens Odde spejdercenter ved Kolding

Beskrivelse:

Sa er der igen mulighed for, at komme pa
weekend sammen med andre, der ligesom
dig har en bror eller sgster med et handicap.
Denne weekend skal der snakkes, grines,
hygges og maske hilses pa venner fra sidste
ars sgskendeweekend. Vi skal ogsa ud og
lave nogle af de ting, som kan vaere sveere,
nar man skal tage hensyn til sin handicap-

pede bror eller sgster, (bowling, sport, leg),
for de starre barn bliver der evt. roning kajak.

Formal:

Lade sgskende opleve

- At det er dem der er i fokus

- At der bliver arrangeret noget, der er
malrettet dem og ikke deres handicappede
saster eller bror.

- At de oplever, at de ikke er de eneste med
en bror eller sgster, som har et handicap

Tilmeldingsfrist:
For de 6-10 arige - Forst til mglle, max. 25
personer.

Betalingsfrist:
Ved ankomsten.

Arrangorer:
Leif Hedegaard

Yderligere oplysninger:
Leif Hedegaard

tif. 20 64 53 01
Leif@rmb-1988.dk

Tilmeldingsfrist:
For de 11-17 arige - 1. juni
Betalingsfrist: 1. juli

Arrangorer:
Solvejg Jansson
Kirsa Segerhard
Amund Segerhard

Yderligere oplysninger:
Kirsa Segerhard

tif. 86 60 09 29/ 61 67 09 29
kirsa@rmb-1988.dk

09

Solvejg Jeannson
tlif. 22 85 93 03
formand@rmb-1988.dk




EPPOSI-mgode i Bruxelles

I dagene 26.-27. oktober var der mgde 1 det
europaiske partnerskab, EPPOSI, der er et
samarbejde mellem patienter, videnskabsfolk og
industri. Mg@det blev atholdt i Bruxelles og fra
Sjeldne Diagnoser deltog formand Birthe Holm
og direktgr Lene Jensen.

Over 170 deltagere var samlet om et tet program,
hvor bl.a. felgende temaer blev sat til diskussion:
- den gkonomiske krises betydning for
udviklingen af behandling til sjeldne sygdomme
- hvordan flere behandlingsmuligheder bliver
udviklet og kommer hele vejen fra konstateret
behov for behandling til markedsfgring

- sjeldne cancer-sygdomme.

Sjeldne Diagnosers formand, Birthe Holm, var
inviteret til at tale i et panel omkring det fgrste
tema: Den gkonomiske krises betydning. Birthe
Holm holdt opleg herom og havde som
hovedpointe, at krisetider er gode tider til at
aflive myter i! Derfor skal vi satse pa at imgdega
de myter, der tilsiger, at legemidler til sjeldne
sygdomme er alt for dyre, og at der i fremtiden
ikke bliver rad til dem.

Input til paneldiskussion i
lektion 1:

Virkningerne af den gkonomiske krise inden for
sjeldne sygdomme: Set fra patientreprasentant
Birthe Holm, formand for Sjeldne Diagnoser
Danmark:

Vi har oplevet naesten 10 ar med gkonomisk
vakst, optimisme, gennembrud og forstaelsen af
medicinske grunde af mange sjeldne sygdomme
og udviklingen af nye eller bedre behandlinger.
Denne udvikling har skabt hab for de sjeldne
sygdomme og at vi i fremtidens samfund vil se
behandlinger af sygdomme som vi for nogle ar
siden ikke troede muligt.

Vi har oplevet selvstendigggrelse af patienter og
stigende krav fra sjeldne sygdomme til samfun-
det om retferdighed og lighed som deres kolleger
og europ&iske borgere.

Men samtidig har vi oplevet handh@velse af en
rekke myter. Tillad mig at n&evne 4:

Myte 1:
Patienter med sjeldne sygdomme er meget dyre,
og en trussel mod sundhedsbudgetterne!

Myte 2:

OD regulering vil resultere i en lavine af meget
dyre legemidler med tynde dokumentationer for
effekt!

Myte 3:
Den terapeutiske mervardi er blevet spurgt om
mange sjeldne narkotika!

Myte 4:
Ingen behandling er det samme, som ingen om-
kostninger!

Vi ved, at alle disse myter er forkerte.

I de seneste ars mange statistikker, undersggelser,
og rapporter er udarbejdet for at slette billedet.
Kampen og myterne papege de virkelige proble-
mer. Undervejs er forslag kommet frem om hvor-
dan man skal handtere dem.

Efter 10 ars gkonomisk velstand, er vi nu midt i
en gkonomisk fast periode, selv om vi ikke har
oplevet virkelig negativ indvirkning pa de offent-
lige udgifter til sundheds-pleje og sociale ydelser,
kan vi have den varste del hengende over hove-
det, nar de nationale regeringer bliver ngdt til at
skaere i de offentlige udgifter, grundet store un-
derskud 1 de nationale budgetter.

En tid med kriser, er tid for, ikke kun at keempe
videre mod myter, men at dreebe dem.

Og vi har faet det bedste varktgj til at ggre det i
radets henstilling om handling inden for sjeldne
sygdomme fra 2009, hvor man anbefalede opret-
telsen af nationale planer eller strategier for de
sjeldne sygdomme sa hurtigt som muligt og ikke
senere end 2013.

I de kommende ar er det meget vigtigt at arbejde
sammen om at skabe de nationale strategier, og vi
er n@d til at ggre en indsats for at overbevise re-
geringers betydningen af at udvikle de nationale
planer i overensstemmelse med rekommandatio-
nen.




Jeg er optimistisk i den forstand, at vi vil vere i
stand til at klare de virkelige problemer og aflive
myterne, men kun hvis vi arbejder serigst sam-
men 1 udviklingen af de nationale strategier inden
for rammerne af rekommandationen.

Vi beder ikke om sarlig prioritet i forhold til vo-
res medborgere. Vores prioritet er simpelthen
retferdighed og lighed. Men for at opna dette ma
vi veere serlig opmarksom pa de serlige forhold
og s&rlige situation for mennesker med sjeldne
sygdomme.

Min sidste beme@rkning er at minde om, at selv
om vi har gjort store fremskridt i de sidste 10 ar,
skal de fleste patienter med sj&ldne sygdomme
leve uden en eksisterende effektiv behandling.
Der er stadig lang vej i forskningen og ikke at
glemme, at give sjeldne patienter uden effektive
behandlingsmuligheder de bedste muligheder for
at leve et godt og veerdigt liv sa teet som muligt til
andre europaiske borgere.

Den store udfordring vil vere at ggre det pa en
alsidig made.
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Ungdomsmedicinsk
Konference - 2. februar 2010
pa Rigshospitalet

Farste danske tveerfaglige konference
om ungdomsmedicin afholdes pa
Rigshospitalet, tiimelding:
www.ungdomsmedicin.dk

PROGRAM:

- Velkomst & Introduktion

- Syge unge er ogsa teenagere. Om
behov, opgaver, dramme og interesser

- Chronically ill, but above all
adolescents

- ”Det bedste var kaffen”. Resultater fra
spargeskemaundersggelse blandt syge
unge.

- Unge ved mest om unge

- Learning to dance with adolescents:
different steps, different music

- Poster-udstilling

- Livsdygtighed for unge med type 1
diabetes

- Relationsarbejde med unge — fra
sengedart til selvstaeendighed

- Transition — en proces, ikke en
begivenhed

- Ungdomsmedicinsk Netvaerk

- Reception i Ungecafeen Hr. Berg —
besgg i Ungdomsmedicinsk Videnscenter

Konferencen foregar pa Rigshospitalet,
Auditorium 1, Blegdamsvej 9, 2100 Kgbenhavn

Konferencen er tilrettelagt for leger, sygeplejer-
sker, paedagoger, psykologer, socialradgivere og
andre, der mgder syge unge i deres hverdag.
Andre er ogsa velkomne.

Konferencesproget er dansk, men to indleg vil
vere pa engelsk.

Der vil desuden vaere 3 parallelle workshops




Klip fra Ankestyrelsens Nyhedsbreve

Kommunerne har godt styr
pa loven, nar de bevilger
boligindretninger til
borgere med handicap

Ny praksisundersggelse fra Ankestyrelsen viser,
at kommunerne har godt styr pa loven, nar de be-
vilger midler til ombygninger, ramper, fjerne dgr-
trin, sette ekstra gelender op og andet, der ggr et
hjem bedre egnet til at leve 1 for personer med
funktionsnedsettelser.

Undersggelsen viser dog ogsa, at kommunerne
kan blive bedre til at dokumentere vasentlige op-
lysninger herunder omfanget af borgernes funk-
tionsneds&ttelser og indhente legelige vurderin-
ger.

Undersggelsen fra Ankestyrelsen omfatter sager,
hvor kommunen har bevilget stgtte til boligind-
retning efter Servicelovens § 116 stk. 1 eller 2.
Sager om afslag er ikke omfattet undersggelsen.

Kommunerne traeffer fa skriftlige
afgarelser

I 89 procent af sagerne har Ankestyrelsen vurde-
ret, at kommunerne har truffet korrekte afggrel-
ser, men 1 kun halvdelen af disse har kommunen
givet borgeren en skriftlig afggrelse.

Ankechef Birger Stein Christensen udtaler: "Nar
borgeren ikke far en skriftlig afggrelse om bevil-
lingens indhold og omfang, er der stgrre sandsyn-
lighed for, at der opstar uoverensstemmelser mel-
lem kommunen og borgeren. Vi anbefaler derfor
kommunerne at udarbejde skriftlige afggrelser".

Afgarelserne treeffes inden for et halvt
ar

Det er Ankestyrelsens vurdering, at der er en ri-
melig sagsbehandlingstid i kommunerne. De gko-
nomisk lettere sager bliver ofte afgjort mellem en
maned og et halvt ar.

Dog kan kommunerne blive bedre til at dokumen-

tere, hvornar sagen er begyndt, hvornar kommu-
nen har truffet afggrelse i sagen, og hvornar
sagen er endelig afsluttet. Disse informationer
fremgar ikke i en stor del af de sager, Ankestyrel-
sen har undersggt.

Nogle kommuner har bedre orden i
sagerne end andre

Ankestyrelsen ser forskel pa kommunernes hand-
tering af omradet. "Det er tydeligt, at de mest
overskuelige og bedst strukturerede sager er fra
de kommuner, der har vedtaget og nedskrevet
generelle retningslinjer for boligindretning.
Omvendt ser vi ogsd, at de sager med flest mang-
ler, er fra de kommuner, som ikke har nedskrevet
eller vedtaget retningslinjer", siger ankechef Bir-
ger Stein Christensen.

Foreeldre sorterer ikke born
fra pa grund af mindre
alvorlige sygdomme og
handicap

Trods den udvidede diagnostik af gravide viser
nye tal fra Region Midtjylland kun en svag for-
pgelse af frasorteringen af fostre pa baggrund af
mindre handicap og mindre alvorlige sygdomme.

Der er kigget pa aborterne mellem den 12. og 24.
uge, som det er Samradet i regionens opgave at
tage stilling til berettigelsen af. Siden det nuve-
rende tilbud om fosterdiagnostik blev indfgrt i
2004 steg antallet af aborter mellem 12. og 24.
uge blot fra ca. 600 arligt til 822 i 2008.

Formanden for LEV (der organiserer mennesker
med udviklingsh&mning og deres pargrende) kal-
der det positivt, at det i sa vidt omfang kun er me-
get alvorligt skadede bgrn, som aborteres.

Der er i regionen 1 samme periode logisk nok sket
et fald 1 antallet af bgrn, der dgr f@r, under eller li-
ge efter fgdslen. 1 2004 dgde pa Skejby Hospital

56 bgrn, 1 2008 var tallet mere end halveret til 25.

Kilde: Kristeligt Dagblad og Handiklip




Fleks- og skanejobbernes

frivillige stotte
Tekst og foto: Bo Therkildsen

Erik Wahlgren Nielsen (tv) og Hans Dankert foran
LAFS' sekretariat pa QDsterbro i Kebenhavn.

Landsforeningen af Fleks- og Skanejobbere,
LAFS, arbejder for at skabe job og fastholde
fleksjobbere i arbejde. Og i disse finanskrise-
tider er den opgave blevet bade stgrre og van-
skeligere.Lgsningen er Kreativitet og dialog
med virksomheder og kommuner.

Finanskrisen rammer hardt for tiden. Og for
fleksjobbere rammer den ekstra hardt. For mens
ansatte pa normale vilkar ifglge en undersggelse
lavet af Dansk Industri har relativt gode mulighe-
der for at komme tilbage i job, er det langt svae-
rere for fleksjobbere.

Det fortaller to af dem, der arbejder for at vare-
tage fleksjobbernes interesser i Landsforeningen
af Fleks- og Skanejobbere, LAFS, sekretariatsle-
der Hans Dankert og konsulent Erik Wahlgren
Nielsen.

”Antallet af ledige fleksjobbere stiger under kri-
sen ligesom ledigheden stiger for almindeligt an-
satte. Men det er meget svarere for fleksjobbere
at komme i job igen, da fleksjob meget sjeldent
bliver udbudt, og da jobformidlingen inden for
fleksjob er meget darligt. Sa der er brug for en
stgrre indsats, og man kunne evt. udbygge den
kommunale jobportal jobnet.dk,” siger de.

Satspuljemidler

Arbejdssituationen for fleksjobbere ligger natur-
ligvis LAFS meget pa sinde. Som en interesse-
gruppe inden for det rummelige arbejdsmarked er
et af LAFS’ hovedomrader at hjalpe fleksjobbere
med at komme 1 arbejde og fastholde jobbet.

Fleksjobdelen har de senere ar veret hovedfokus
for LAFS, da foreningen i 2006 fik satspuljemid-
ler til et 4-arigt projekt netop med nyskabelse og
fastholdelse af fleksjob for gje. Og med de gko-
nomiske midler i ryggen har LAFS kunnet styrke
den lokale indsats pa fleksjobomradet betragte-
ligt.

”Satspuljeprojektet har betydet, at vi i samarbejde
med udvalgte kommuner og Jobcentre har kunnet
igangseatte projekter i lokalomrader til at afdekke
beskeftigelsessituationen, virksomhedernes be-
hov samt s&rlige erhvervsmassige forhold 1 lo-
kalomradet. Vi laver en analyse i de enkelte kom-
muner af, hvilke barrierer der er, og hvordan det
daglige samarbejde med virksomhederne funge-
rer. Ofte er det de mindre virksomheder, vi foku-
serer pa, for det er der, vaeekstmulighederne er.
Hvordan kan man abne de sma virksomheders gj-
ne for fleksjobbere? Der handler det om at infor-
mere, komme i dialog og afdekke deres behov,”
forteller Hans Dankert.

Ifglge Hans Dankert og Erik Wahlgren Nielsen er
det den kreative sans, der skal i brug, hvis man vil
skabe flere fleksjob.

”Det galder om at teenke kreativt og i nye omra-
der. Hvordan fungerer bespisningen i kommunen
institutioner? Kunne en fleksjobber ansettes til
det og dermed aflast det gvrige institutionsperso-
nale? Ogsa omrader som energi og turisme kunne
veaere brancher, hvor fleksansatte ville kunne bi-
drage og aflaste. Det handler overordnet set om at
finde det optimale match mellem kommunens/-
virksomhedens behov og sa de muligheder, fleks-
jobbere har for at arbejde, siger de.

Mobning

Udover problemerne ved at miste sit fleksjob,
kaemper flere fleksansatte med fordomme og
mobning pa arbejdspladserne. I en stor medlems-
undersggelse, som LAFS har faet gennemfgrt for
nylig blandt 1500 fleksansatte medlemmer, har
40 % oplevet mobning.

”En bemarkning som “’kan du nu have det godt
pa terassen” til fleksjobberen, som gar tidligere
hjem end kollegaerne er ikke sjelden, og vi har
oplevet medlemmer, der har mattet stoppe pa en
arbejdsplads pga. mobning. Vi har aldrig varet en
klynkeforening, men nar sa mange medlemmer
melder tilbage, at det er et problem, ma vi ggre
noget. Det kunne fx vare atholdelse af kurser pa




arbejdspladsen med tillidsfolk og de faglige orga-
nisationer. Nar vores medlemmer efterlyser stgt-
te, vil vi selvfglgelig leve op til det,” fastslar
Hans Dankert.

Stort behov for bisiddere

Udover Satspuljeprojektet om fleksjobbere arbej-
der LAFS pa at forbedre bisidder-omradet. En bi-
sidder er en person, der tager med folk til samta-
ler med kommunen som vidne/stgtte. LAFS star
for uddannelsen af bisiddere i Danmark og har til
dato uddannet 136 bisiddere, hvoraf ca. 40 er ak-
tive i dag. Et antal, der er alt for lavt i forhold til
behovet, forteller Hans Dankert:

”Der er et keempe behov for at fa bisiddere med
til samtaler med kommunen. Bare fra 2008 og til 1
ar er behovet tre-doblet — og pa svere sager, hvor
det ender i ankesager, er behovet for en bisidder
ni-doblet. For kommunerne har faet tommelskru-
erne pa, og det tager ofte arevis at fa bevilget
fleksjob,” siger han.

LAFS har for at dekke det stigende behov pa bi-
sidder-omradet lagt en ansggning pa Socialmini-
steriets PUF-midler, der er pulje, hvor man kan
sgge midler til projekter, der styrker den frivillige
og ulgnnede indsats. Og bisidder-hvervet er netop
ulgnnet — bisidderne far kun betalt rejseomkost-
ningerne — LAFS dakker det for sine egne med-
lemmer, mens andre borgere selv skal betale for
at fa en bisidder med. LAFS vil bruge en evt. po-
se penge fra PUF til at oprette et landsdekkende
bisidder-informationscenter, som kan sta for ud-
dannelse, efteruddannelse og supervision til bisid-
derne.

”Bisidder-ordningen i Danmark er unik. Det at
have en med som vidne/stgtte findes ikke andre
steder 1 verden. Vi oplever stor interesse fra ud-
landet for at hgre mere om ordningen, sa derfor
far vi oversat vores foldere til polsk, tysk, en-
gelsk,” siger Hans Dankert.

Fakta

LAFS blev stiftet i 2001 og har i dag 2600 med-
lemmer pa landsplan — heraf er 80 % fleksjob-
bere, mens resten bestar af faglige organisationer,
partiforeninger, ®gtefeller og fgrtidspensionister.

Der er i dag i Danmark 60.000 personer i fleksjob
—ca. 13.000 er ledige.

Kilde: Handicapidraettens Videnscenter

Inklusion af enkeltintegre-
rede i skoleidraet — del 3

Handicapidrattens Videnscenter har de seneste ar
haft fokus pa inklusion af enkelt-integrerede ele-
ver 1 grundskolens idretsundervisning.

1. del bestod 1 en kvantitativ undersggelse af,
hvor stor en del af de enkeltintegrerede elever i
kommuneskolerne i det gamle Roskilde Amt, der
deltog i skolens idratsundervisning.
Undersggelsen viste, at det er en sver opgave at
inkludere elever med nedsat bevagefunktion i
idretsundervisningen.

2. del var et feltstudie i inklusion i idratsunder-
visningen med det mal at pege pa omstendighe-
der og faktorer, der er pa spil, nar det rent faktisk
lykkes at inkludere eleven 1 idretsundervisningen
og overvinder barriererne herfor.

Konsulent Tine Soulié — der ogsa stod bag de to
fgrste dele — er nu naet til 3. del, som gar ud pa at
afdekke, hvordan man kan tilbyde inkluderende
idratsundervisning til skoleklasser med enkelt-in-
tegrerede elever. Tine Soulié indgar derfor i sko-
learet 2009 - 2010 i et udviklingsprojekt med de
idreetslerere pa Grydemoseskolen i Helsinggr,
der underviser enkelt-integrerede elever.

I Helsinggr kommune har man valgt at samle
kommunens elever med en nedsat bevagefunk-
tion pa Grydemoseskolen. Eleverne er enkelt-
integrerede, dvs. at der gar en elev pa hver af
felgende klassetrin: 1. kl., 3. kl., 4. kl. og 6. kl.

Malet for udviklingsprojektet pa Grydemosesko-
len er at udferdige et haefte med rad, tips og ideer
til leerere, der har brug for hjlp til varetagelse af
den inkluderende idretsundervisning, nar man
har enkelte elever med nedsat bevagefunktion i
sin klasse. Heftet udarbejdes i samarbejde med
idreetslerere pa bl.a. Asgaardsskolen i Ringsted,
der har store erfaringer med at inkludere elever
med nedsat bevagefunktion i idraetsundervisnin-
gen.

Kilde: Handicapidreettens Videnscenter




Ph.d.- projekt i
Handicapidreettens
Videnscenter

Videnscentrets fagkonsulent gennem 8 ar,
Anne Merete Kissow, er i gang med et ph.d.-
projekt i samarbejde med Institut for Psyko-
logi og Uddannelsesforskning, Roskilde
Universitet.

I Handicapidrattens Videnscenter arbejder vi ud
fra den antagelse, at deltagelse i idraet og fysisk
aktivitet har ssmmenhang med et generelt mere
aktivt liv for personer med handicap og dermed
mere aktiv deltagelse som medborger. Det er det
vi oplever, nar vi arbejder i praksis.

Vi har l&nge haft et gnske om at udfordre denne
antagelse. Hvor meget er der om snakken, hvis vi
systematisk undersgger sammenha@ngen med me-
toder, som er anerkendte i forskningen?

Derfor samarbejder vi de naste 3 ar med Institut
for Psykologi og Uddannelsesforskning, Roskilde
Universitet om et forskningsprojekt, som skal
undersgge sammenha@ngen mellem deltagelse 1
idraet og hverdagsliv hos mennesker med beva-
gelseshandicap.

Projektet gennemfgres af Videnscenterets konsu-
lent Anne-Merete Kissow som et led i et ph.d.-
forlgb. Men den erfaring og viden, der findes i
centeret, bade i bgger og artikler og hos centerets
stab, er en vigtig del af projektets fundament, og
undervejs vil de resultater, der kommer ud af det,
blive inddraget 1 Videnscenterets daglige arbejde.

Handicapidrattens Videnscenter har i mange ar
medvirket til praksisudvikling inden for omradet
idret og bevagelse til mennesker med handicap,
knyttet sammen med den anden af Videncenterets
kernekompetencer; udvikling af beskeftigelse pa
serlige vilkar. I den praksis har det vist sig, at ba-
de idrat og beskeftigelse hanger ulgseligt sam-
men med menneskers hverdagsliv og aktive delta-
gelse 1 samfundet.

Projektet er altsa et led i den vidensproduktion og
-formidling, der allerede foregar i Videnscenteret,
og den viden, der kommer ud af det, vil gennem
Videnscenterets virksomhed blive tilgengelig for
alle, der matte ¢gnske at fa del i den.

Hvad skal der ske i projektet?

Projektet bestar af tre dele. Den ene er en grundig
undersggelse af, hvad forskningen pa verdensplan
har sagt om sammenh@ngen mellem det at vare
aktiv i idreet eller anden fysisk aktivitet og hver-
dagslivet hos mennesker med nedsat funktionsev-
ne. Et litteraturstudie, som vil samle den eksiste-
rende viden og ggre den tilgengelig gennem bib-
liotekets litteraturdatabase. Resultaterne samles i
en artikel, der skal publiceres internationalt.

Projektets anden del er en statistisk undersggelse,
som laves med hjalp fra SFI — Det Nationale For-
skningscenter for Velfaerd. Det drejer sig om tele-
foninterviews med 1300 mennesker med handi-
cap, hvor der spgrges til forskellige aspekter af
deltagelse i idraet eller anden fysisk aktivitet.
Resultatet af denne undersggelse vil foreligge 1
begyndelsen af 2010, og nar den kobles sammen
med den seneste store undersggelse af hverdags-
livet hos mennesker med handicap, som SFI har
lavet 1 2006, kan vi uddrage viden om statistiske
sammenh&nge mellem deltagelse i idret og en
lang rekke andre aktiviteter 1 interviewpersoner-
nes hverdagsliv, f.eks. arbejde, familieliv og fri-
tidsliv.

Tredje del af projektet er en dybere interviewun-
dersggelse af en mindre gruppe mennesker med
handicap, der deltager i idrat. Her gnsker vi at
belyse mere grundigt, hvad idratten betyder for
disse personer, og hvordan deres idratsaktivitet
hanger sammen med deres gvrige hverdagsliv,
f.eks. sociale kontakter, beskaftigelse, deltagelse
1 foreningsliv og interesseorganisationer.

Samlet forventer vi, projektet vil give os en bade
bred og dyb viden, som vil udvide og kvalificere
de antagelser og den viden, der allerede findes
om temaet i Handicapidrattens Videnscenter — til
gavn for alle, der bruger vores virksomhed.

'Folg med i projektet

Vi vil pa:
http://www.handivid.dk/subpages/Idraet/projekter
-idraetsdeltageraktivmedborger.html informere
om projektet, efterhanden som det skrider frem.
Sa felg med og giv evt. med kommentarer eller
spgrgsmal til projektet til Anne-Merete Kissow,
ak @handivid.dk




LANDSDELSCENTRENE
FOR SJZAELDNE HANDICAP-
OG SYGDOMME

Daglig leder:
Overlaege, dr.med. Allan Meldgaard Lund
TIf. 3545 4788 — E-mail: alund@rh.dk

Adresse:

Klinik for Sjeeldne Handicap (KSH)
Juliane Marie Centret, opgang 5, st.
Rigshospitalet, Blegdamsvej 9
2100 Kgbenhavn @.

Skejby Sygehus

Daglig leder:
Overleege, dr.med. John R. Ostergaard
TIf. 8949 6708 — E-mail: joa@sks.aaa.dk

Adresse:
Center for Sjeeldne Sygdomme (CSS)
Skejby Sygehus, Bredstrupgaardsve;j
8200 Arhus N.

FORENINGS-VEJLEDERE

Har Du/l eventuelle problemer
- sma eller store?

Er det vanskeligt at komme igennem ved offent-
lige instanser, kontakt da en af foreningens frivil-
lige vejledere, inden du miste modet og fa rad og
vejledning.

Problemer skal om muligt l@ses og foreningen er
til for medlemmerne, sa lad os prgve at Igse dem i
feellesskab!

Der er tidligere set resultater, nar et medlem har
faet forngden stgtte og opbakning fra foreningen,
f.eks. som bisidder ved et mgde.

Hvis hj®lpen fra en af foreningens vejledere ikke
rekker, indhenter foreningen professionel hjelp, i
rimeligt forhold til foreningens gkonomi.

NYT: Nu kan vejlederne ogsa vere behjelpelige
som bisiddere, eller eventuelt henvise til en anden
person der kan patage sig opgaven.

Hold jer derfor ikke tilbage!

Foreningens frivillige vejledere er pt.:

Ost for Storebaelt

Birthe Byskov Holm (forzelder)
Telefon: 45 89 41 60 — bbh@dfoi.dk

Sten Spohr (oi’er)
Telefon: 36 46 66 67 — ss@dfoi.dk

Preben W. Nielsen (oi’er & foraelder)
Telefon: 44 68 42 23 — pwn@dfoi.dk

Vest for Storebaelt

Anne Haldrup (foraelder)
Telefon: 86 93 78 44 — ah@dfoi.dk

David Holmberg (oi’er)
Telefon: 86 96 06 56 — dha@dfoi.dk

Karin Larsen (oi’er)
Telefon: 79 37 05 38 — kl@dfoi.dk

Karina Sillas Jensen (oi’er & foraelder)
Telefon: 75 33 77 99 — ksj@dfoi.dk
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Ol og andre Handicap
OI-Norden (OIN)
www.oi-norden.net
Sjeldne Diagnoser
www.sjaeldne-diagnoser.dk
Sjelden Borger
www.sjaeldenborger.dk
Center for Sma Handicapgrupper (CSH)
www.csh.dk
EURORDIS - Med manual for de sjeeldne
www.eurordis.org
Den Europaiske OI Organisation (OIFE)
www.oife.org
Handiinfo - Biler, hjeelpeordning og sagsbehand.
www.handiinfo.dk
Handicapviden - Vejviser pa omradet
www.handicapviden.dk
Videncenter For Bevegelseshandicap (VFB)
www.vtb.dk
Den Uvildige Konsulentordning (DUKH)
www.dukh.dk
NORD - Database om sjeeldne syndromer
www.rarediseases.org
Danske Handicaporganisationer (DH)
www.handicap.dk
Dansk Handicap Forbund (DHF)
www.dhf-net.dk
Handicapportalen - alt om handicapomrddet
www.handicap-portalen.dk
Handicappede Bilister i Danmark
www.ha-bil.dk
Rarelink - Nordisk side m. over 300 sjceeldne
www.rarelink.dk
Center for Ligebehandling (CLH)
www.clh.dk
Netdoktor - Sygdomme og foreninger
www.netdoktor.dk
Lagens Bord - Danmarks Radio
www.dr.dk/laegensbord

Handicap og Uddannelse
EMU
www.tileaengelighed.nu
Specialpaedagogisk Stgtte (SPS)
www.su.dk/sps
Undervisningsministeriet

www.tgu.dk

Uﬂ@ ADRESSER PA NETTET

Ligger du inde med adressen til en hjemmeside der kan have interesse for andre,
sa kontakt redaktionen for opdatering af denne side og link pa: www.dfoi.dk

Handicappede Studerende og Kandidater
www.hsknet.dk

Handicap & Forsikring
Europziske Rejseforsikring
www.europaeiske.dk
Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Vejledning/supplerende forsikringsdekning
www.sum.dk
Danske Regioner - Vedr. rejsesygeforsikring
www.regioner.dk
Kommunernes Landsforening (KL)
www.kl.dk

Feriecentre & Huse
Sol og Strand - Sommerhuse egnet for kgrestole
www.sologstrand.dk
Folkeferie - Feriecentre hele landet
www.folkeferie.dk
Ribe Byferie — Brudesuite
www.ribe.byferie.dk

Fonde og Legater
Rejselegat for DFOI ungdom
www.dfoi.dk/index.php?id=58
Handicappede bgrns ferie - Fond
www.hbf.dk
Legat-Info
www.legat-info.dk
Legat-Net
www.legatnet.dk
Legat-Registret
www.legatregistret.dk/index.html
Semikolon (gratis, unge medkronisk handicap)
www.semikolon.dk
Fondsdatabase (Socialministeriet)
www.fondsdatabasen.dk

Bolig & Indretning
Den Uvildige Konsulentordning (DUKH) -

Vedrgrende boligendring
www.dukh.dk/go.asp?LangRef01
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