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Forsiden

Sempervivium Tectorum (huslag), "Altid levende”, er
valgt som forside til bl.a. Ol-Magasinet, da den pas-
ser godt pa en Ol'ers humer og store livskraft.
Navnet har den vist faet, fordi den kan leve og vokse
under ret sparsomme vilkar.

"Husleg har traditionelt haft sin plads pa husets stra-
tag”. Da den skulle beskytte mod ondskab og lynned-
slag - og en god plantebestand har nok medvirket til
at holde taget fugtigt, sa evt. brande ikke bredte sig
sa voldsomt.

De saftspaendte blade har ogsa vaeret anvendt ved
forbreendinger og anden sarbehandling.
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Bestyrelsen
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Formand: Mogens Brandt Clausen
Fiskergade 26, 4220 Korser
Telefon: 5838 3514

' | mogensbc@mail.dk

Nzestformand: Birthe Holm
Gongesletten 23, 2950 Vedbeek
Telefon: 4589 4168
birthe-holm@ofir.dk

| | Kasserer: Hans Martien Sgrensen

Borups Alle 37, 8900 Randers
Telefon: 8640 8291
hms@privat.dk

Sekretzer: Kis Holm Laursen
Krogagre 30, 8240 Risskov
Telefon: 8621 9540
holm.laursen@mail.dk

Kontingent

(Indbetales senest den 1. marts)

Prisen for ét medlemskab er:

Personligt 150,00 kr. pr. ar
Stettemedlem min. 100,00 kr. pr. ar
Institutioner min. 200,00 kr. pr. ar

Kontingent, gaver og kursusgebyrer indbetales
pa henholdsvis: Giro 1-412-0744 — til
Danske Bank 9570-4120744 — eller
Sparekassen Kronjylland 9325-3255626948

Husk: at pafore afsender- navn og adresse, samt
hvad indbetalingen gaelder/dekker.

NB: Indbetalinger der ikke er preeciseret,
betragtes altid som gaver til Ol-foreningen.

Ved overforsel til sparekassen, husk da navn
pé indbetaler og hvad indbetalingen deekker

Bestyrelsen: Preben Nielsen
Irishaven 258, 2765 Smerum
Telefon: 4468 4223
dfoi@smorumnet.dk

Bestyrelsen: Karin Larsen
Holmbladsgade 53, st.tv., 2300 Kbh.
S

Telefon: 3257 6837

Mail: ingen

Landsindsamling

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
atholder landsindsamling hvert ar i manederne
APRIL, MAJ, JUNI og JULI

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

Bestyrelsen: Niels Christian Nielsen
Skoleparken 30, 8330 Beder
Telefon: 8693 6320
medum-nielsen@vip.cybercity.dk

Bestyrelsen: Karsten Jensen
Vestervej 15, 6880 Tarm
Telefon: 9737 2236
mail@karstenjensen.dk

Bestyrelsen: Alex Holm Petersen
Skjoldvaenget 36, 5610 Assens

- “| Telefon: 6471 3615

Mail: ingen

DFOI er nationalt og internatio-
nalt medlem af organisationerne:

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

Ol-Norden

Sammenslutning af OI foreninger i Norden

OIFE

Osteogenesis Imperfecta Federation Europe

EURORDIS

European Organisation for Rare Disorders

N | 1. suppleant: Morten Nergaard

Toften 11, 8544 Morke
Telefon: 8637 7686
los_casablanca82@hotmail.com

Pa de sidste sider findes oplysninger vedrgren-
de bl.a. foreningsvejledere, web-adresser om
rejser og forsikring, samt blanket for flyttemed-
delelse.

2. suppleant: Berit Sgrensen
Torvevanget 186, 8310 Tranbjerg
Telefon: 7554 0401
claber@webspeed.dk

Foreningens hjemmeside:
www.dfoi.dk




Ingen kender dagen
Af: Mogens Brandt Clausen

”Ingen kender dagen, for solen gér ned”, siger
man, nar man vil tage forbehold for de naste
minutter og timer. Og det er jo altid sé rigtigt.

Ikke mindst for oi-ere.

Liv er forandring. At leve er at leve med foran-
dringer og dog vare glade og taknemmelige for
livet og for hinanden. Det er en vigtig kompe-
tence at veere forandringsparat.

Ikke mindst for oi-ere.

Det er en vigtig livskompetance at vare vendt
mod forandringer. Mod det ukendte. Mod selve
det, at det forandrer sig. Fordi forandring i sig
selv holder os levende. Uanset om den er til det
bedre eller darligere.

" Hjernen er en forudsigelsesmaskine, som for-
teeller os, hvad der skal ske lige om lidt, og jo
bedre hjernen er til at forudsige det, jo bedre er
vi til at overleve. Hvert hjerneomrdde star hele
tiden og regner pd, hvad der mon kommer ind i
lige preecis det omrdde. Hvis det input, der kom-
mer til hjernen, svarer til det, hjernen forventer,
sd sker der ikke noget drastisk. Men hvis hjer-
nens monster bliver brudt, sker der noget, og sd
er det, vi lecerer noget. Hvis modstanden ikke er
der, sker der ikke noget interessant. Sa gor vor
hjerne ingenting, og sd sidder vi som grontsa-
ger”

- siger Peter Vuust, cand.scient., docent ved Det
Jyske Musikkonservatorium og forskningsassi-
stent pa Center for Funktionelt Integrativ Neuro-
videnskab, hvor han forsker i, hvordan musik pa-
virker hjernen.

Det er med musik som med sport og med alt,
hvad der kommer med udfordringer. F. eks. OL
Jeg kan ligge 1 gips inden solen gér ned. Planer
kan blive @ndret. Hjernen kan have beregnet de
naeste timer, men det kan vaere et helt andet input,
den fér at bearbejde.

Hjernen er som muskler. Bliver den ikke udfor-
dret, falder den hen og ger, som den plejer. Den
er en forudsigelsesmaskine. Hvis det, der kom-
mer ind, er som forudberegnet, "kerer det for
dig”.

Men hvad nu, hvis vi kunne putte selve uforudsi-
geligheden ind 1 hjernen? Hvis hjernen fik en af-
deling, som ikke regner pa kendte data, men hele
tiden sperger efter nye? Denne afdeling ville nok
behave nogle proteiner som héb, dremme og tro.

Sa leerer vi noget. Modstanden laerer os noget, li-
gesom sport og musik og forskning. Det er mod-
standen, som paradoksalt nok ferer os fremad.

Kunne det teenkes, at Ol laerer os noget? Noget
om livet? Om at leve pé trods? Sagt pa en anden
made: leve pa tvers og ikke pa langs. At have
brug for hab, dremme og tro.

At gledes over, at ingen kender dagen for solen
er gdet ned.

Hjertelig tillykke

Af: Mogens Brandt Clausen

“Hjertelig tillykke med Ol foreningens 25 drs
Jjubilceum. Vi onsker alt godt for foreningen
fremover.” Sidan star der pa et stykke papir, som
vi fik overrakt ved jubileumsarskurset i Slagelse
d. 28. april sammen med en check pa 10.000 kr.
af Hanne og Finn R. Jensen fra Tofterup.

[ FREIA -Féng

Pengene er til et planlagt arrangement til efteraret
1 Helle Hallerne for Ol-bernene, som de glade gi-
vere gnsker nogle rigtig sjove oplevelser.

Fra foreningen kipper vi med flaget og siger
HJERTELIG TAK

til Hanne og Finn R. Jensen, som altid er delta-

gende og udviser stor interesse for vor forening

og dens medlemmer.




Ol - Kalenderen

- her, nu og i naer fremtid

Annoncér i Ol-Magasinet
- sa statter man foreningen

Annoncepriser pr. 1. januar 2007
Ved samme annonce i to ar, gives der 20% rabat

Alle priser er opgivet uden moms

Side | Hojde x Bredde (:’&";:) (3"':L'It"f':e)
11 | 240x170mm | 2.000,00 | 5.000,00
112 | 120x170mm | 1.250,00 | 3.125,00
14 | 60x170 mm 782,00 | 1.955,00
118 | 30x170 mm 490,00 | 1.235,00

Spalte | Hejde x Bredde
11 | 240x85mm | 125000 | 3.125,00
112 | 120 x 85 mm 782,00 | 1.955,00
114 | 60x85mm 490,00 | 1.235,00
118 | 30x85mm 306,00 | 764,00

2007 Arrangementer & Sted
9 DFOI
'uﬁi Bestyrelsesmode
] Fjelsted Skov Kro, Ejby, Fyn
DFOI & OI-NORDEN
21.-28. .
i OI-Sommerlejr
! Seeby Sebad, Szby
DFOI
7.-9.
september Voksenkursus
Kobak Strand, Skelsker
SJALDNE DIAGNOSER
14.-15.
september Reprasentantskabsmade
Hvor ?
15 DEADLINE
s teﬁber OI-Magasinet
p (udkommer ca. 1. oktober)
OI-NORDEN
21. .
september Seminar om OI
Thon Hotel Bergen Airport, Kokstad
29,93 OI-NORDEN
s té:mb.er Arbejdsudvalg & Generalforsamling
p Thon Hotel Bergen Airport, Kokstad
oktober/ DFOI
november Bestyrelsesmode
Fjelsted Skov Kro, Ejby, Fyn
15 DEADLINE
'anu.ar OI-Magasinet
J (udkommer ca. 1. februar)
januar/ DFOI
gebruar Bestyrelsesmode
Fjeldsted Skov Kro, Ejby, Fyn
12.-13 DFOI
a' il " | Arskursus & Generalforsamling
p Hotel Faaborg Fjord

Annoncerer leverer selv billed og tekstmateriale.
Materialet sendes pa CD, diskette eller mail til
nedenstdende i god tid inden en aktuel deadline.
Proveprint tilsendes med faktura.

OI-Magasinet opsettes 1 1 og 2 spaltet A4 format
og trykkes i SORT/HVID med blit omslag.

Annoncerer modtager OI-Magasinet (max. 3 stk)
og kan, hvis det enskes, fa link til egen website
pa foreningens ditto: www.dfoi.dk

Andet: Fimaer kan ogsa donere et beleb til fore-
ningen, eller blive stottemedlem for min. 200 kr.
arligt.

Annoncerer/donorer kan eventuelt blive portreet-
teret 1 OI-Magasinet.

Stettemedlemmer modtager OI-Magasinet og
kan deltage pé foreningens generalforsamling,
dog uden stemmeret.

Om et af ovenstaende tilbud kan have interesse,
bedes man venligst kontakte:

Preben Nielsen
Irishaven 258, 2765 Smerum
Telefon: 4468 4223
E-mail: dfoi@smorumnet.dk




Aktivitetsweekend for Barn - med overnatning

Tidspunkt: fra lgrdag den 6. oktober kl. 12:00

til sendag den 7. oktober kl. 14:00
Sted: HELLE HALLERNE, Hellevej 27, Vrenderup, 6818 Arre
Tilmelding: senest den 1. september 2007

Har du, dine sgskende og foreeldre lyst til en

aktiv Ol weekend, sa er der mulighed for at
prove folgende:

El-hockey
Skydning
Svgmning
Bordtennis
Pool

Dart - m.m.

000D D0 D

Billlund %

Tambours
Have: -

Fiskeri -
“museet S :
; DS station

bus 1l Helle Halleme
i e . Bramming
: Esbijerg s :

- FANO

o El Ritbe Domkirke

HUSKELISTE

o Badetgj - Handklaede - Toiletsager
o Liggeunderlag - Sengetgj - m.m.

Badestole forefindes

Transport for egen regning

Bagrne-arrangement-udvalget

Karina Sillas Jensen og
Tine Medum Olesen

Weekenden er sponsoreret af:

Finn og Hanne Jensen, (Freia Forellen)
(Malenes farfar og farmor)

Tilmelding:
Aktivitetsweekend 6.-7. oktober 2007

Antal: Voksne, D Barn, D
og Kagrestolsbrugere, D

Navn:

Adresse:

Telefon:

E-mail:

Tilmelding senest 1. september 2007 til:

Tine Medum Olesen
Skoleparken 30, 8330 Beder
Telefon: 8693 6320
medume-nielsen@yvip.cybercity.dk




Ol - Armband

e
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Pris pr. stk. 30,00 kr. uanset storrelse

Jeg bestiller hermed i sterrelsen

voksen D stk. / barn D stk.

Navn:

Adresse:

Postnr.: By:

Telefon:

Bestilling sendes til: Kis Holm Laursen
Krogagre 30, 8240 Risskov - TIf. 8621 9540
E-mail: holm-laursen@mail.dk

Nar bestillingen er modtaget, kontaktes man
vedr. betalingen og forsendelse.

SUDOKU

Tallene 1-9 indsattes i hver linie (bade lodret og
vandret) og i1 de 9 (3x3) firkant. Hvert tal ma dog
kun bruges én gang 1 hver reekke og firkant.

Landsindsamling

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta af-
holder hvert ar officiel landsindsamling i méne-
derne APRIL, MAJ, JUNI og JULI.

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

Hvorfor og hvordan?

Fordi resultatet af f.eks. en landsindsamling har
stor betydning for, hvor stor andelen af disse
midler kan bliver. Det vil med andre ord sige, jo
flere penge foreningen selv samler ind, jo sterre
en del kan vi dermed forvente at fa af tips- og
lottomidlerne.

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

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

Spergsmal vedrerende landsindsamlingen bedes
rettet til:

Niels Christian Nielsen
pa telefon: 86 93 63 20 eller
medum-nielsen@yvip.cybercity.dk

PS.: Der kan ogsé indbetales stottebelob pa giro
og bankkonto uden for indsamlingsméinederne.
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Opgiver du? Findes Igsningen side 22.

HandiKlip - den 8. maj 2007
Knogleskgrhed kommer

bag pa maend

Mzand bliver alt for sjeldent undersogt for syg-
dommen osteoporose - knogleskerhed - for det
er for sent. Det skal en oplysningskampagne nu
rette op pa. "Der ligger et stort potentiale i fore-
byggelse. En sund livsstil med masser af Kalk,
D-vitamin og Motion er den mest effektive form
for forebyggelse, vi kender. Det skal danskerne
infor-meres om", siger Ulla Knappe, Landsfor-
mand for Osteoporoseforningen.

Viste du 1 gvrigt, at hver ottende mand og hver
tredje kvinde rammes af knogleskeorhed for de
fylder 50 ar.




Ol-Prisen
Af: Mogens Brandt Clausen

Den var der ikke.
Vi har savnet den.
Nu er den her:
OI-Prisen.

Vi havde ikke noget til nogen, der ikke skulle
have noget, men have noget alligevel.

For det, de gjorde for os oi-ere.

For det, som ikke kunne betales.

For det, som ikke skulle betales.

For det, som var sa verdifuldt, at vi skyldte dem
noget.

Mere end ord.

Mere end vin og chokolade.

Noget som var et symbol pa essensen af Ol.
Pé at vere oi-er. At leve med Ol

Nu er den her: OI-Prisen. Skabt af Rosita Stdhl.
En ung, felsom, kunstnerisk begavet elev pa
”Glas- og Keramikskolens” glasafdeling i Nexe.

Vi valgte pé forhand, at det skulle vere glas, for-
di glas i sig selv har oi-egenskaber. Det er pa én
gang skrebeligt og staerkt. Det er staerkt, nar det
behandles rigtigt. Man kan bygge huse af det.

Det er skrobeligt og sarbart over for sten og fod-
bolde og opvaskemaskiner.

Og si lader glas sig forme til nasten alt muligt.

Rosita Stahl har fremstillet en syntese af et oi-
menneske 1 glas med mange farver. Dog mest
den typiske bla fra oi-gjne.

Den kan ligne et ben med fod. Skev og deform.
Tilsyneladende ude af balance. Og dog star den
godt.

Oven i er der et hul. Gddefuldt. Man kan kigge
ned i den. Det indre er spaendende med nye far-
ver. Hvad gemmer sig der?

Den star solidt og smiler uhgjtideligt til betrag-
teren. Den har et skavt blink 1 sine blé gjne, der
siger: ”’Skal vi lege?”

Historien bag prisen

Der var 16 elever, som indsendte 20 forslag til en
OI-Pris. Det var ganske overveldende. Og kvali-
teten var meget hgj. De blev alle samlet hos
Rigmor Lisbeth Justesen 1 ”Galleri 2°rn” i
Aakirkeby. Birthe Holm og undertegnede var af
bestyrelsen udset til dommerkomité, sa vi tog til
Bornholm den 14. februar for at udpege 1., 2., og
3. vinder.

Det var ikke let. Allerhelst havde vi givet alle 16
premie.

1. vinder blev altsa Rosita Stal. 2. vinder blev Pia
Nissen, og 3. pladsen gik til Christina Ryttersoe.

Praemierne blev uddelt ved en lille festlighed,
hvor en rekke elever fra Glas- og Keramikskolen
og nogle af vore bornholmske medlemmer samt
Bornholms Tidende var til stede. Rigmor Lisbeth
har veret den arrangerende og styrende person
og har gjort et stort arbejde.

Rosita Stdhl er svensk og fra Hono — en lille o 1
den nordlige géteborgske skeergard. Hun har en
faglig glasuddannelse fra Riksglasskolan, 1
Orrefors, Sverige og kom sidste ar til Glas- og
Keramikskolen 1 Nexgo for at videreuddanne sig.
Denne skole er den eneste af sin art i Danmark.

Rosita har arbejdet og udstillet adskillige steder 1
Sverige og har veret pa studierejse til Venedig,
Italien. Glasinteresserede vil sikkert komme til at
mede hende eller se hendes navn i fremtiden.




En anderledes historie
Af: Sten Spohr

En dag for godt og vel 33 ar siden blev der fodt
en lille dreng langt ude pé landet. Drengen viste
sig hurtigt ikke at vare helt som alle andre — det
har han sa beslutte sig for at forblive — derfor blev
han hurtigt fragtet fra den nordligst del af landet,
til landets forende hospital 1 hovedstaden.

Nu er der sikkert nogen der tenker, hvad har den-
ne lille dreng med vores forenings tilblivelse at
gore? Jeg vil mene, at han har meget mere med
det at gore, end I tror.

I hovedstaden var der godt 10 ar fer, fodt en an-
den lille dreng, som heller ikke sa helt normal ud,
og hans foraldre havde lenge sogt efter, om der
mon ikke fandtes andre end deres lille dreng, der
sa sa speciel ud, og var sa skrgbelig, at han kunne
braekke en arm eller et ben bare ved at ligge pa et
teppe med en lille bule. Derfor havde moderen
spurgt pa landets forende hospital, om de da ikke
kendte til andre. Svaret var — set med vore dages
ojne — ganske underligt! ”Det ma vi ikke oplyse
om — for teenk nu hvis det andet barn har det veer-
re end jeres son”. Moderen havde dog ikke opgi-
vet tanken, og en dag for godt 30 &r siden, ringe-
de telefonen, og en leege sagde — nu har vi en
dreng som er lige sa skrobelig som jeres dreng,
og hans foraeldre vil gerne have kontakt med jer,
er I stadig interesseret”. Heldigvis for os alle, s&
var begge hold foraldre interesseret i kontakten,
og der blev hurtigt knyttet et godt bdnd. Men den
gang for 30 ar siden, var der MEGET langt fra
hovedstaden op til det nordligste del af landet.
Derfor blev kontakten ikke sa tit, men nar ’nord-
boerens” Mor var 1 hovedstaden, kom hun tit lige
forbi pa et besog.

Sadan fortsatte det nogle &r, men “nordboerens”
Mor var nysgerrig efter om der mon ikke fandtes
andre, s& en dag blev der sat en lille notits i et af
de populere ugeblade. Det gav heldigvis en del
respons, og der blev dannet en del kontakter.

Sommeren 1981 dumpede der en dag et brev ind
af brevsprakken hos familien 1 hovedstaden, hvor
der blev inviteret til et feellesmode i Arhus, ner-
mere betegnet i Auditoriet p4 Arhus Kommune
Hospital. Udover moderen fra det nordlige, var
invitationen ogsa underskrevet af en orelaege.

Det undrede familien, hvorfor nu det, var det ikke
en knoglesygdom som deres son var ramt af?

Dagen kom hvor en del familier, fra mange steder
rundt om i landet, medte op pa parkeringspladsen
ved Arhus Kommune Hospital, og allerede der
begyndte noget underligt, for det nermest myld-
rede rundt med sma og lidt sterre mennesker, som
1 storre eller mindre grad alle sd "anderledes” ud.
I alt var der medt 25 anderledes personer, samt 33
pararende op. Personligt tror jeg, at vi er mange,
der aldrig vil glemme d. 5. september 1981, der
blev en dag der for altid kom til at &ndre mange
af vores liv — for langt de fleste af os, ter jeg nok
sige — heldigvis til det bedre! En ting er i hvert
fald sikkert, den dag blev der knyttet rigtig mange
venskaber som heldigvis for langt de fleste har
holdt i rigtig mange ér.

Men tilbage til modet og mysteriet om invitatio-
nen fra erelegen. Det viste sig nemlig, at en af ar-
sagerne til at modet kom 1 stand, var at erelegen
var ved at skrive en doktorathandling om de 3
smé knogler som sidder inde i eret. Nu kan den
kloge laser jo nasten selv gatte sig til hvad der
kan ske med disse knogler, nemlig at de er lige sa
porgse som resten af knoglerne hos disse her smé
og lidt sterre mennesker der sa lidt anderledes ud,
og det var det der skulle laves en doktorathand-
ling om, og til det skulle der selvfolgelig bruges
s& mange personer sd muligt med netop knogle-
sygdommen Osteogenesis Imperfecta.

En anden og gladelig overraskelse var, at der al-
lerede et par r for var blevet dannet en norsk for-
ening der varetager interesserne for personer med
OI (fork. for Osteogenesis Imperfecta). Denne
forening havde set hvilken gleede det havde givet
personer med Ol at fa et netverk, at de kom ned
til os og tilbed os, at vi kunne {4 600 kroner, pa
den ene - men meget vigtige — betingelse, at vi
skulle starte en forening i Danmark.

Sa var bolden ligesom blevet spillet op, og der
blev lavet et udvalg der fik til opgave at samle sa
mange som muligt, sdledes at en egentlig fore-
ning kunne dannes. Moderen fra det nordlige var
selvfolgelig med, derimod valgte moderen fra ho-
vedstaden at overdrage opgaven til hendes son, da
han efterhanden var blevet voksen og myndig, s
der ”hang” jeg altsé pa den — det har jeg ikke for-

dygtig og kompetent formand fra det Vestjyske,




samt en lige sd dygtig og kompetent sekreter fra
OI byen Randers.

Der blev holdt en del sm4 meder rundt om 1 lan-
det og lavet efterlysninger i blade etc. Faktisk
lykkedes det pa rimelig kort tid at fa samlet 85
medlemmer (d. 10. maj 1982) — altsa inden fore-
ningen var dannet. Der var derfor ingen tvivl om
vigtigheden af at der skulle aftholdes en stiftende
generalforsamling det kommende forar — datoen
kunne 1 ovrigt ikke vare mere velvalgt nemlig
grundlovsdag d. 5. juni 1982, hvor en stor flok
medte op pa plejehjemmet Solbakken 1 Hojbjerg,
hvor Carsten Torst Petersen sé venligt havde la-
det os lane lokaler.

Vejret var skent — sol som det stort set altid har
varet nar foreningen afholder generalforsamling
— og ud over forskellig informative indleeg om
Ol lykkedes det at fa valgt en bestyrelse, med
udvalgets dygtig og kompetent leder fra det Vest-
jyske, der blev valgt til foreningens forste for-
mand.

Naste store projekt var, atholdelse af forenin-
gens forste arsmode og generalforsamling. Det
skal lige siges, at dengang 1 begyndelsen af 80°-
erne, var der ikke tenkt pa at personer med et an-
derledes handicap, kunne finde pé at finde sam-
men i en forening, og der var derfor ringe mulig-
hed for at f4 nogen form for offentlige midler til
atholdelse af et sddant mede. Heldigvis var vi en
lille stadig flok, som stod fast. Ifolge foreningens
vedtaegter skulle arrangementet aftholdes pé Sjel-
land, s& hvad var mere naturligt end at lade dem
der boede pa Sjelland sté for planlaegningen.
Som sagt sa gjort, og da jeg boede pa Sjelland, ja
sa var jeg en af dem der fik forngjelsen. Heldigvis
havde jeg en meget dygtig person til at stotte mig
op ad, hun havde nemlig tidligere veret med til at
starte Muskelsvindsfonden, sé jeg folte neermest
at jeg var kommet 1 leere — hvilken fantastisk lae-
remester. Vi skulle finde et sted der var billigt,
men som samtidig bed pa mulighed for at der
kunne vare korestole tilstede, og at personerne i
karestol rent faktisk kunne overnatte. Valget
fandt pd Vandrehjemmet Moltke 1 Helsingor. I
dag vil man nok betragte det som totalt uegnet,
men den gang hvor pengene var sma matte vi ta-
ge til takke!

Sa skulle vi ud og finde penge samt forsoge at fa
noget medie omtale af arrangementet. For at star-
te med det sidste, sa lykkedes det desvaerre aldrig.

Selv om vi leb lokalaviser og andre medier pd do-
rerne, s havde det absolut ingen interesse. Hvad
pengene angar, si var kassebeholdningen meget
lille sa det gjaldt om at vaere kreativ, sa til sidst
fik vi et omrejsende cirkus til at stette os, sa vi
ogsd havde nogle penge til at hjelpe de personer
som af den eller anden grund ikke selv kunne be-
tale.

Det lad jo alt sammen meget godt, men da tilmel-
dingsfristen var afsluttet var der kun et meget be-
grenset antal der havde meldt sig til. Resolut greb
vi telefonen — pa mine foraldres regning — og
nogle telefonbeger, og gik i gang med at ringe
rundt for at here om folk ikke ville deltage. Det
ville de godt, s& det endte med at der blev lige
knapt 85 personer til modet.

Men nu var det jo det forste mede der skulle af-
holdes, sa der var rigtig mange ting der skulle til-
retteleegges og planlaegges. F.eks. opdagede jeg
om morgen — hvor madet skulle starte — at vi jo
ikke havde faet sorget for at der var et forsterker-
anlag til stede sa den del af deltagerne, som ikke
kunne hore sarlig godt, ogsd kunne folge med.
Heldigvis fik jeg straks hjeelp fra min radiofor-
handler — hvor jeg var en god kunde. Lidt senere
ringede vores dygtige formand — jo hun maétte alt-
s& melde aftbud pa grund af muligt brud i ryggen.
Det endt med at jeg som godt 20 dr gammel, stod
og skulle byde velkommen til dette foreningens
forste storre arrangement. Alt gik godt, folk var
glade, og jeg var lykkelig. Sidst men ikke mindst
har det betydet at jeg aldrig siden har varet bange
for at sta frem for en sterre forsamling.

Der er sket mange ting siden da, som f.eks. da der
blev afholdt nordisk sommerlejr pa Bornholm, og
mange af os var pa vej op til Hammershus.
Pludselig kommer der et markeligt koretoj keren-
de - alle kigger efter det, ingen Ol’er var 1 tvivl
om, at det ogsa var en OD’er der skulle op og se
ruinen. [ kan sikkert gaette hvem det var, hvis
ikke, kan jeg oplyse at det var vores gode ven,
hvis mor var med til at leegge grundstenen til det
hele — sa kom ikke og sig at han ikke er anderle-
des. Heldigvis ser vi ham igen tit i foreningen!!!!
Ligesom vi stadig ser rigtig mange af jer gamle
der var med til at starte det hele. Dog er der en-
kelte der er faldet af pa vejen, og dem vil jeg sen-
de en venlig tanke for deres indsats for vores el-
skede forening.

Hilsen ham fra hovedstaden.




Vederlagsfri fysioterapi
Af: Preben Nielsen

Det Centrale Handicaprad

Senest behandlet i ridet:

Pa radsmede 2/2002 blev radet orienteret om,
hvad der blev gjort for at vurdere effekten af nye
retningslinjer for den vederlagsfri fysioterapi,
fastsat 1 2000.

Sagsfremstilling:

Ordningen om vederlagsfri fysioterapi til fysisk
handicappede blev indfert i forbindelse med for-
liget om finansloven for 1989.

Fordi udgifterne til ordningen var steget meget,
aftalte overenskomstparterne (Sygesikringens
Forhandlingsudvalg og Danske Fysioterapeuter) i
1994 en ny overenskomst, der sammen med et
protokollat til overenskomsten og reviderede ret-
ningslinjer fra Sundhedsstyrelsen skulle sikre den
fremtidige skonomi. De vasentligste &ndringer
bestod dels af en mere pracis definition af ord-
ningens personkreds samt en begraensning af an-
tal behandlingsmoduler til den enkelte patient.
Dels skulle en storre del af patienterne tilbydes
behandling pa hold.

Udgifterne til ordningen fortsatte imidlertid med
at stige, og det viste sig, at retningslinjerne fra
1995 havde vaeret vanskelige at fortolke.
Sundhedsstyrelsen udarbejdede derfor nye ret-
ningslinjer, der har vaeret geldende siden 1. marts
2000. De veesentligste @ndringer var, at malgrup-
pen blev praciseret blandt andet med udarbejdel-
se af en diagnoseliste som supplement til de hidtil
galdende fire hoveddiagnosegrupper. Derudover
blev der udpeget en reekke diagnoser, som ikke er
omfattet af ordningen om vederlagsfti fysioterapi.

Ordningen har siden 1995, 1 henhold til overens-
komstens § 8, stk. 3, vaeret fulgt af en folgegrup-
pe bestdende af reprasentanter fra Sygesikringens
Forhandlingsudvalg, Danske Fysioterapeuter,
Sundhedsministeriet, Sundhedsstyrelsen, DSI, De
Samvirkende Invalideorganisationer, Kommu-
nernes Landsforening og Praktiserende Lagers
Organisation. Felgegruppen har, med henblik pa
varetagelse af den konkrete sagsbehandling, ned-
sat en Diagnosekomité, der lebende tager stilling

til spergsmal om afgraensning af personkredsen
for ordningen om vederlagsfri fysioterapi.

)

Den aktuelle ”sag”

Sundhedsstyrelsen har pr. 1. oktober 2005 udstedt
et nyt set reviderede retningslinjer. I retningslin-
jerne er begrebet svert fysisk handicap defineret
pa en ny méde saledes, at det nu fremgar, at:

En patient, som kan klare sig selv indendors i
dognets 24 timer uden hjcelp eller hjcelpemidler
til den daglige personlige livsforelse, har ikke et
sveert fysisk handicap.

Ifolge Sundhedsstyrelsen er der tale om en praci-
sering og synliggerelse af den praksis, som Diag-
nosekomiteen har anvendt ved fortolkning af det

af handicapkriterierne, der lyder pd ”sveert fysisk
handicap”.

Scleroseramte har indtil nu varet undtaget dette
handicapkriterium. Scleroseramte har saledes tid-
ligere haft ret til vederlagsfri fysioterapi allerede
fra det tidspunkt, hvor sygdommen kunne maer-
kes ved symptomer fra nerver eller muskler.
Baggrunden for dette er en konkret sag, som
Scleroseforeningen i 2001 forelagde for folge-
gruppen vedrerende vederlagsfri fysioterapi.

Sundhedsstyrelsen har dog 17. maj 2006 meddelt
Scleroseforeningen, at der ikke leengere vil blive
dispenseret fra kriteriet om sveert fysisk handicap
som preaciseret 1 de reviderede retningslinjer fra
oktober 2005. Den gruppe af scleroseramte, som
ikke er afhangig af andres hjelp eller hjelpemid-
ler, vil derfor ikke leengere kunne fa vederlagsfri
fysioterapi.

Sundhedsministeren er ved flere lejligheder ble-
vet bedt om at tage stilling til de reviderede ret-




ningslinjer og til ophevelsen af dispensationen til
sclerosepatienter.

Den 25. november 2005, den 8. december 2005
og den 7. februar 2006 stillede Sundhedsudvalget
sporgsmdl til sundhedsministeren vedrerende de
nye retningslinjers indflydelse pa adgangen til ve-
derlagsfri fysioterapi for borgere med Parkinsons
sygdom. Sundhedsministeren svarer, at de nye
retningslinjer ikke har @ndret i den berettigede
personkreds, men at der alene er sket en tydelig-
gorelse af begrebet ’svert fysisk handicap”. Det
fremgar dog ogsé af ministerens besvarelser, at
nogle henvisende laeger og praktiserende fysiote-
rapeuter har haft en anden fortolkning af begrebet
”sveert fysisk handicap” end den, der er anvendt
centralt i diagnosekomiteen, og som nu er under-
streget 1 retningslinjerne. Ministeren anerkender,
at der derfor i praksis kan vare Parkinson patien-
ter, som hidtil har modtaget vederlagsfti fysiote-
rapi, og derfor nu vil fa at vide, at de ikke lange-
re er omfattede af ordningen. Ministeren fasthol-
der dog, at disse patienter heller ikke tidligere har
varet omfattet af den personkreds, som er beretti-
get til vederlagsfti fysioterapi.

Den 27. juni 2006 stillede Charlotte Fischer in-
denrigs- og sundhedsministeren spergsmal ved-
rorende vederlagsfri fysioterapi med serlig fokus
pa patienter med multiple sclerose og deres ad-
gang til vederlagsfri fysioterapi. Ministeren gen-
tog 1 sit svar, at der er tale om en understregning
af kriterierne og ikke en @ndring af personkred-
sen. Ministeren henviser i gvrigt til sine tidligere
besvarelser. Charlotte Fischer spoerger imidlertid
ogsa til baggrunden for at ophaeve den sarlige
dispensation til sclerosepatienter. Til dette har
ministeren forelobigt svaret, at han har anmodet
Sundhedsstyrelsen om en udtalelse, og at han vil
vende tilbage med en besvarelse, nar han har faet
denne. Der er ikke kommet et endeligt svar pd
dette spergsmal endnu.

DSI sendte den 7. august 2006 et brev til Inden-
rigs- og Sundhedsministeren, hvori de gor rede
for problemstillingen. I brevet opfordrer DSI til,
at man ser pa hele omradet med friske ojne. I bre-
vet foreslar DSI blandt andet, at vederlagsfri fy-
sioterapi skal kunne bevilges, nar manglende be-
handling indebarer tab af funktioner og/eller ar-
bejdsevne. DSI har efterfolgende 6. november
2006 fremsendt et notat til Sundhedsudvalget,

hvori der ogsa geres rede for problemstillingen,
og hvor DSI beder om foretrade for udvalget.

Radet vil blive orienteret om ministerens svar pa
henvendelserne fra DSI og spergsmaélet fra Char-
lotte Fischer. Dette kunne eventuelt indgd i et
storre droftelsespunkt om rehabilitering, hvor
vederlagsfri fysioterapi indgédr som en del af et
storre hele.

* % % % %

Den 22. november har indenrigs- og sundheds-
ministeren besvaret bdde Charlotte Fischers
sporgsmal om baggrunden for at ophave den sar-
lige dispensation for sclerosepatienter og DSI’s
opfordring til en revision af omrddet. Ministeren
fastholder den nye praksis og navner, at ogsé an-
dre end sclerosepatienter kan opleve at have be-
hov for fysioterapi uden at vaere omfattet af reg-
lerne om vederlagsfri fysioterapi. I den forbin-
delse understreger ministeren, at de nye retnings-
linjer ikke tager stilling til, hvornar der er behov
for fysioterapi evt. med tilskud fra sygesikringen,
men alene tager stilling til, hvornar der skal gives
vederlagsfri fysioterapi. Ministeren overvejer i
ovrigt at overfore ansvaret for den vederlagsfri
fysioterapi fra regionerne til kommunerne, men
vil se tiden an, inden der treffes en beslutning om
dette.

Rédet tog orienteringen til efterretning.

Konklusion: der er strammet op, for at
kunne fa vederlagsfri fysioterapi.

Sundhedsstyrelsen har pr. 1. oktober 2005 udstedt
nye reviderede retningslinjer. Begrebet “sveert fy-
sisk handicap” defineres sdledes, s det fremgar,

at: En patient, som kan klare sig selv indendors i
dognets 24 timer uden hjcelp eller hjcelpemidler
til den daglige personlige livsforelse, har ikke et
sveert fysisk handicap.

Ifolge Sundhedsstyrelsen er der tale om en praci-
sering og synliggerelse af den praksis, som Diag-
nosekomiteen har anvendt ved fortolkning af det

af handicapkriterierne, der lyder pd “svert fysisk
handicap”.




Arskursus 2007
Af: Preben Nielsen
Foto: Mogens Brandt Clausen

Birthe praesenterede:

Overlzge, Eva Astrem, Astrid Lindgrens
Barnsjukhus, Stockholm

Der gav et meget fyldestgorende redegorelse af,
BISFOSFONATBEHANDLING till barn och
ungdomar med Ol i Sverige.

Marianne praesenterede:

Overlage, Stense Farholt, Center for Sjzeldne
Sygdomme, Skejby Sygehus

Gav et indblik i bisfosfonatbehandlingen af born i

Danmark (Skejby)

Karin praesenterede:

Centerlederne, Jette Daugaard-Jensen og
Hans Gjorup, de Odontologisk Landsdels- og
Videnscentre pa Rigshospitalet og Arhus
Sygehus

De fortalte meget udforligt om Ol teender og de
problemer mange har.

Resultat af spergeskemaundersggelse om Ol
og tender vil komme pé et senere tidspunkt.
Se i evrigt den nye opfordring side 27.

Birthe praesenterede:

Centerleder, Inge Kristensen, Center for
Sjeldne Handicap (CSH), Kebenhavn
Hun fortalte om, hvad CSH kunne tilbyde OI
foreningens medlemmer.

Mogens praesenterede:

Afdelingslaege, Hanne Hove, Klinik for
Sjeeldne Handicap, Rigshospitalet

Hun fortalte om de to centre i Arhus og pa
Rigshospitalet — og ikke mindst om den nordiske
database, som skulle veere pd trapperne.

Karin praesenterede:

Overlage, Steen Bach Christensen, RH

Steen fortalte meget udforligt om - og fremviste
billeder af rygdeformiteter ved OI og om mulige
behandlingsmetoder ved

e Skoliose

e Arcolyse og spondylolistese

e Basilaer impression




Niels Christian praesenterede:

Professor, Ivan Hvid, Arhus Sygehus

Ivan fortalte som altid meget professionelt om
brugen af forskellige marvsom. Han fortalte ogsd
at bisfosfonat-behandling har givet bedre mulig-
heder for komplicerede indgreb, sdsom benfor-
leengelses- og skoliose operationer.

Alex preesenterede:

Overlzge, Ulrik Pedersen, Arhus Sygehus
Ulrik havde lavet et meget flot hjemmearbejde.
Han fremviste en billedserie, samtidig med at
han fortalte om foreningens tilblivelse og situ-
ationen i 1981 der blev til starten af foreningen.

Sidste pkt. pa en lang dagsorden, var
”Foreningens Time”, med en afslering.

Her fortalte Birthe og Mogens om udskrivningen
af en konkurrence pa Bornholm, hvor elever fra
Glas- og Keramikskolen i Nexg, gik 1 gang med
at fremstille hver deres bud pa en OI-PRIS, men
som oftest, er der jo kun én vinder.

Vinderen blev Rosita Stiahl. (Se mere om Rosita
og konkurrencen andre steder i OI-Magasinet).

Rigmor Lisbeth og Rosita viste efterfolgende en
billedserie fra stedet for fremstillingen af de man-
ge flotte resultater eleverne var kommet frem til,
samt om selve processen bag vinderresultatet.

Ud over den svenske la&ge og foredrags-
holder Eva Astrem, var der ogsa madt
andre Internationale gaeste op til forenin-
gens 25. arskursus.

Norden, Jorun Olsen, den norske forenings formand,
Ingunn Westerheim og ncestformanden, Marit
Heggelund.

Her er det de finske repreesentanter i Ol-Norden,
Jouko Karanka og Anne-Maria Hdstbacka.

Ol-Magasinet arbejder pa, at lave et mere
fyldigt indlaeg af Ulriks ditto til naeste nr.
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Tilbageblik pa 25 ar

Af: Kirsten Andersen

Kirsten Andersen

Vi fejrer vi 25 ars jubileeum i vores forening.
Sammenlignet med andre foreninger, er Dansk
Forening for Osteogenesis Imperfecta ikke sarlig
stor, mange foreninger er meget storre og meget
@ldre. Men, det er ikke altid sterrelsen og alderen
der er det veesentlige. Det vasentlige er, at gore
en forskel. I en OI terminologien er der ikke no-
get der hedder problemer, det hedder udfordrin-
ger.

Det var en stor udfordring for mig, at sige ja, til
her i dag, at fortelle om foreningens start.

Starten pd Dansk Forening for OI, - det var jo for
man havde en hjemme-PC, med hukommelse
man kunne gemme tingene pd. Men jeg har sagt
lidt p4 min harddisk, der sidder godt gemt et sted
1 baghovedet, og har fundet lidt frem fra gemmer-
ne.

Jeg tror der er nogle der er enige med mig, nér jeg
siger, jo @ldre man bliver, jo hurtigere gér tiden.
25 ér det er lang tid nar man skal teenke tilbage.

Mange her i1 dag har vaeret med fra 1982, og kan
huske og berette derfra. Jeg vil derfor ga tilbage
til 1978.

Da modtog jeg et brev fra ereafdelingen pa Arhus
Kommune Hospital. De ville se mig til en under-
sogelse, 1 forbindelse med forskning. Jeg sagde
naturligvis ja til Ulrik Petersen, der da var 1. re-
servelaege pé ereafdelingen. Da jeg kom til Kom-
munehospitalet, havde jeg det forste mede med
en anden Ol-er. I venterummet sad en ung pige,
vi hilste kort pd hinanden. I labet af dagen, traf vi
hinanden i forskellige venterum og fandt ud af, at
vi vist matte have den samme diagnose, da vi var

til de samme undersogelser. Forst her lagde vi
merke til de bl ejne.

De bla gjne var nasten det eneste jeg vidste om
O, bortset fra breekkede lemmer.

Det var Lisbeths Justesen jeg traf og for Lisbeths
vedkommende, var det ogsa det forste mede med
en anden Ol-er.

: af

Rigmor Lisbeth Justesen

Jeg mener det allerede var forste gang pa ereafde-
lingen, at Ulrik Petersen sagde, at han havde kon-
takt til andre Ol-ere, og fortalte der var stor inte-
resse for at starte en forening. Men, der ikke var
nogen der havde tid og overskud til at tage sig et
sadan arbejdet pa sig, Ulrik opfordrede mig til at
patage mig opgaven.

Pa det tidspunkt var jeg gaet pa pension, jeg hav-
de tiden, men absolut ingen erfaringer med fore-
ningsarbejde. Med kraftig overtalelse, og et
tilsagn om stette fra Ulriks side, jah, sa forsegte
jeg at vende et problem til udfordring.

Jeg forlod Kommunehospitalet og kerte til Varde.
Jeg havde lovet at starte en forening. Nu kunne
jeg kun hébe, at der dukkede nogle Ol-ere op, der
havde kendskab til foreningsarbejde.

Jeg fik tlf.nr. til Marie Langbo og Mette Hildigur,
som jeg kontaktede. Vi blev enige om at gere et
forseg pa at fa startet en forening.

Mette havde tidligere haft annonce 1 et ugeblad,
for at fa kontakt til andre Ol-ere, og hun havde
navne pa nogle fa.

Det vigtigste 1 opstarten var jo at finde Ol-erne i
Danmark, og her var Ulrik en meget stor hj&lp,
uden hans indsats var det helt sikkert ikke lykkes
sé hurtigt. Ulrik fortalte de OI-ere han havde kon-
takt til, at der var en forening pé vej, og hvis de
var interesseret, skulle de kontakte mig.

Fra den norske forening for OI, - som jeg havde
meldt mig ind 1, fik jeg noget materiale om OI.
Lidt "l&nte” jeg ogsa fra den Norske Forenings




blad, dette materiale udsendte jeg til Ol-erne, og
jeg husker kun et tilfelde, hvor en Ol-er ikke var
interesserede i en forening. Det viste, der virkelig
var behov for en Dansk forening.

En OI forening ville sikkert pa et tidspunkt blevet
startet, men nu blev det, det omtalte forsknings-
projekt der &bnede mulighederne for at samle OI-
erne 1 Danmark. En del af projektet var, at méle
vores kalkomsatning. Ulrik Petersen og Peter
Charles, (der pé et tidligere meade, har fortalt om
undersggelserne).

Som Ol-er vil jeg kort fortalle hvordan jeg ople-
vede det.

Forseget skulle forlabe over en halvérs periode,
med to gange 14 dages indleggelse. I labet af de
14 dages indleggelse, fik
jeg injektion med radioak-
tivt kalk, og blev scannet
hver dag. Det var nu under- |
ligt at se et billede af sig t
selv som et skelet. '5'\:

e
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Under indleggelsen lerte
jeg at sprojte mig selv i la-
ret med calcitonin, forste
gang jeg skulle stikke, var
ikke noget problem, eller
udfordring som det jo hed-
der, men det var ikke sa
rart, da man kendte bivirk-
ningerne. Man fik en rigtig
voldsom kvalme, sa vold-
som, at de sammentrakninger det gav i maven,
gav en Ol-er et brud.

Underligt nok sa fik man ogsa rede erer. Mellem
os Ol-ere blev der talt rigtig meget om rede orer
og kvalme i den periode.

Alt hvad man indtog af mad og vaske blev ned-
skrevet og vejet, og alt hvad der kom ud igen - af
naturlig vej - blev ogsé kontrolleret. Det var Peter
Charles der stod for denne del af projektet.

i 8

Det var ikke kun stik i laret, kvalme og rade orer i
den periode, gode joke var der ogsa plads til. Jeg
ved Peter Charles fik flot titel under det projekt.

Pa var et skilt pa deren til hans kontor, hvor der
stod Lord Peter, der var ogsa en tegning. Den vil
jeg ikke beskrive, der ma i bruge fantasien. Det

ceserreimpn Lilrike Prilersen

skal siges, at skiltet og titlen var en gave fra en
rigtig lun vestjyde. Familie til Peter Charles.

Det naste halve ar, tog jeg calcitonin, pa trods af
kvalme og rede erer. Jeg opsamlede urin, blev i
S-liters dunke lagt ned 1 min fryser. Jeg skulle s&
medbringe disse urindunke, til kontrollen i Arhus.
Godt jeg havde bil, og ikke skulle med toget en
sommerdag fra Varde til Arhus, med flere dunke.
Muligvis var DSB mere preacise pa det tidspunkt.

Efter det halve ar, viste forseget med calcitonin
ikke nogen effekt pd vores knogler. Men alle un-
dersogelser af Ol-ere resulterede bl.a. 1 avisartik-
ler, en artikel 1 Ugeskrift for Leger samt en Dok-
torafthandling.

Ved opstarten af vores fore-

ning var al omtale af OI jo

1 positiv, og vi fik kontakt til

- mange Ol-ere.

I sommeren 1981 havde vi

kontakt til s mange Ol-ere,

\ at vi mente tiden var til at

. indkalde til det forste storme-

. de. Den 5. august 1981 blev

'~ det forste mede afholdt pa

4 Arhus Kommunehospital.

E Ca. 60 personer deltog. Ulrik
e Pedersen og professor Ole El-

brend redegjorde for Oteoge-
Tt he w nesis Imperfecta.

i Lo
Foto Klous Gottfredadn

Det blev foreslaet, man indbe-
talte et kontingent, s& det kommende udvalg hav-
de lidt startkapital.

Ligeledes gav Ulrik tilsagn om, at vi kunne be-
nytte lokaler pa ereafdelingen til meder.

Fra den norske OI forening deltog bl.a. formand
Lisbeth Myhre, der overrakte os Kr. 500,- som
okonomisk hjelp til opstart. Oreafdelingen havde
arrangeret frokost 1 Universitetskantinen, og del-
tagerne udtrykte stor tilfredshed af arrangementet.
Jeg erindrer det, som om alle fremmedte indbetal-
te et forelobigt kontingent, hvilket var hardt til-
treengt, da vi ikke havde en kasse at tage af. Lidt
af min pension gik til frimaerker og til telefonreg-
ning, dog husker jeg en venlig Ol-er der sendte et
ark frimarker, som hjalp til porto.




Pa medet blev der nedsat et udvalg, hvis

hovedopgave var:

e Praktisk at organisere foreningen

e Udbrede kendskabet til Dansk Forening for
o)

e Forberedelse af stiftende generalforsamling
samt udarbejde forslag til vedtagter.

Mette Hildigur, Marie Langbo og Lisbeth Juste-
sen havde pa forhand givet tilsagn til at veere med
1 udvalget. P4 modet viste det sig flere havde mod
pa opgaven, hvilket var meget positivt.

Vi var nu en lille gruppe, som vi kaldte en forelo-
big bestyrelse, med mig som formand. Vi var klar
over der var flere Ol-ere i Danmark end dem vi
havde kontakt til, derfor blev vi enige om, at nog-
le skulle traede frem i pressen. Vi var lidt skepti-
ske ved at henvende os til den

Vi begyndte at soge div. legater og fonde, til op-
start af foreningen. Nogle af ansegningerne gav
penge i kassen, sa der blev betalt faergebilletter til
Sjeelleenderne. Jeg tror vi alle tydeligt husker de
forste 10.000,- kroner fra Tipsmidlerne.

I starten af 1982 havde vi forberedt vedtegter, og
havde altsa godt 100 familier i kartoteket. Tiden
var inde. Den Stiftende Generalforsamling blev
atholdt den 5. juni 1982 (Grundlovsdag), pa Sol-
bakken i Arhus.

P& det tidspunkt, var jeg inde i en periode hvor
ryghvirvlerne opforte sig rimeligt paent. Jeg hav-
de mod og energi til endnu en periode med fore-
ningsarbejdet, og jeg blev valgt som den forste
formand for, Dansk Forening for Osteogenesis
Imperfacta.

kulerte presse, da ingen var inte- ot Deg 1..februar 1985 forgvarede
resserede 1 artikler, der blev tare- OTO-LARYNGOLOGICA Ulrik sin dOktorafhandhng pa
persere. Det vi onskede, var posi- e Anatomisk Institut. Marie og Niels

tive, oplysende og sandferdige
artikler.

Vi var alle enige om, det skulle
veare artikler der gjorde opmaerk-
som pa: At en forening var pa
vej, og der skulle vere en henvis-
ning til foreningen, med adresse
og tlf. nr. 1 artiklerne.

Det blev til rigtig mange artikler 1
uge- og dagspresse.

Noget smuttede dog for nogle
journalister. I en artikel jeg med-
virkede til, skrev journalisten at
Ol skyltes kalk-mangel, hvilket jeg ikke havde
fortalt, for pa det tidspunkt havde vi allerede lert
en del om OI. Det var en smutter for journalisten.
Men artiklerne gav resultater, hvilket var
formalet. I labet af aret havde vi faet 109 familier
1 kartoteket.

Alle meder blev holdt p4 Arhus Kommunehospi-
tal. Vi benyttede hospitalets telefon, papir og ko-
pimaskine. Gad vide, om det ikke ogsa var perso-
nalets kaffe og te vi sad og drak.

Ulrik bestilte lekker frokost til os, der blev nydt 1
leegernes kantine. Naturligvis ud af egen lomme,
for pa dette tidspunkt, var alt for egen regning,
transport, frokost og telefon.

Osteogenesis Imperfecta
Clinical Features, Hearing Loss
and Stapedectomy

Hiochemical, Osteodensitometrie, Cornesmetric, and
Histological Aspects in Comparison with Otoscherasis

ULRIK PEDERSEN

—— Langbo, samt undertegnede over-
vaerede forsvaret af athandlingen.

I de 25 ar der er géet, ma jeg kon-
statere der er sket noget af en ud-
vikling. Ved Arsmoder boede vi pa
vandrehjem og 4 sengs stuer. Ingen
af os var helt trygge ved at sove 1
overkgjen, sd man lagde madras-
serne ned pa gulvet. Jeg ved Marie
kan huske det, men Lisbeth - hun
ma husker det bedst, da hun var en
af dem der 14 pa gulvet. Til arsmeo-
der 1 dag, bor vi pa flotte hoteller.

Men udviklingen ser man is@r, nar man leser pa
tallene 1 regnskabet, og ikke mindst al den viden
vi alle har om Ol i1 dag.

Naér jeg i dag ser, hvad det fra starten 1 1978 er
blevet til, s har DE der er kommet efter os, lavet
et fantastisk arbejde. Det er ikke let at gore op,
hvad foreningen har betydet for hvert enkelt OI-
er. En forskel har det gjort. Se bare pa det sam-
menhold der er mellem bernene nar de er samlet.

Nattefesterne blandt det vi kalder de unge Ol-ere,
nér vi er til Arsmoder. Jeg kan kun opfordre alle
jer unge til, at fortsatte arbejdet i foreningen.

Tillykke med de 25 rigtig gode ér.




Arsberetning 2006/2007

Hotel Frederik d. Il., Slagelse
Af: Mogens Brandt Clausen

25 ar.

Hvad er 25 ar for en forening som vor?

Var det et ®gteskab, var det meget i forhold til et
gennemsnitligt menneskeligt livsforleb. Men 1
foreninger for sjeldne diagnoser er der ikke man-
ge at sammenligne med. Vi var tidligt ude med
vor foreningsdannelse, og det kan vel tages som
et udtryk for foreningens eksistensberettigelse.

For 25 ar siden var OI ret ukendt i sundhedssek-
toren. OI er betydelig bedre kendt pa hospitalerne
nu end dengang, og det kan vi tage noget af @ren
for. Andet skyldes den forskning, som er udfort,
og atter andet skyldes samlingen af ekspertise pa
de 2 centre i Arhus og Kebenhavn for os med
sjeeldne handicap.

Synliggarelse er et naglebegreb for os. Blot det,
at man i alle relevante sammenhange ved, at der
findes 2 — 300 mennesker 1 Danmark, der er fodt
med ufuldstendig knogledannelse og svagt bin-
devav i det hele taget, er nok til, at man med nu-
tidens kommunikationsmidler hurtigt kan finde
viden og henvisningssteder. F.eks. ved at sld op
pa www.dfoi.dk

Vi har ogsé 1 2006 gjort os synlige pa den arlige
REHAB-Messe for alt, hvad der findes af hjelpe-
midler. Og gor det ogsd 8. — 10. maj i &r i Frede-
ricia. Karin Larsen er en vigtig hjelp 1 koordine-
ringen af udstillere og standpassere pa Sjeldne
Diagnosers stand for ogsa de andre foreninger i
Sjeeldne Diagnoser. Sten Spohr har igen vaeret
behjzlpelig med opstillingen af standen.

A pro pos Sjeldne Diagnoser, sa er det ogsd syn-
liggerelse. Her er vi sammen med 33 andre fore-
ninger for mennesker med sjeldne handicap om
at rabe politikere og andre beslutningstagere op,
nar det drejer sig om tiltag, som angér de talmaes-
sigt svage grupper. En sjelden sygdom kan vere
mindst ligesa alvorlig, lidelsesfuld og invalide-
rende som en, mange har. Og det er ikke sikkert
standardlesninger er egnede. Sjeldne Diagnoser
har faet kronprinsesse Mary som protektor, og det
er besluttet at gore den 29. februar til Sjeldne
Diagnosers Dag. Forste gang i 2008. Birthe Holm

er nestformand i Sjeldne Diagnoser og Karin
Larsen og jeg selv reprasenterer DFOI.

Synliggerelsen stopper ikke ved Danmarks graen-
ser. Vi er med i den europ@iske sammenslutning
af de sjeldne diagnoser, EURORDIS. Her er en
spergeskemaundersegelse pa trapperne i forbin-
delse med forsgg pa dannelse af europaiske eks-
pertcentre, saledes at al ekspertise i Europa kan
veere samlet i sidanne. Vi beder om, at alle vil ta-
ge godt imod disse og besvare dem. Det er mere
vigtigt, end man méske umiddelbart tror. Vor
nastformand Birthe Holm er endvidere af EU ud-
peget til at repraesentere patienterne i arbejdet
med at skaffe medicin til patienter med sjaldne
handicap. Derved er hun indirekte med til at syn-
liggare OI pa EU-plan.

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

Nér vi nu er ved udlandet, sé er vi stadig aktive i
samarbejdet mellem OI-foreningerne i de nordi-
ske lande til gensidig inspiration og fornyelse.
Her er det Alex Holm Petersen og Preben Niel-
sen, der reprasenterer DFOI.

Det er dog vor altdominerende rolle at vere sam-
lende og hjelpende organ for danske Ol-ere. Det
gores f. eks. ved vore kurser og lejre og gennem
vore publikationer og internettet. Vi anses af le-
ger for at vaere eksperter pa vor egen sygdom. Og
det er vi i praksis. Om ikke andet, sa fordi den,
der har skoene pa, ved hvor den trykker. Det er
tilmed en kendt sag, at Ol optraeder og opleves
yderst individuelt.

Lagerne sidder med forskningen og det samlede
overblik over sygdom og behandlingsmuligheder.
Og de har neglerne til det offentliges sundheds-
udgifter. DFOI bruger leegerne alt det vi kan til at
sette medlemmerne 1 forbindelse med sidste nyt
pa Ol-omradet.

Men altsd: Vi har brug for hinanden til hjelp. Til
trost. Til opmuntring. Og til brok!

Det er en ikke ringe del af vore sammenkomsters
opgave at give hinanden mulighed for at fa luft
for frustrationer over, hvad vi oplever i behand-




lersystemet og hos de sociale myndigheder. Det
er utopi at forestille sig den opgave overfledig-
gjort.

Vi fér aldrig det perfekte sé laenge, det handler
om mennesker. Og er vi selv perfekte?

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

Hjzlp og trost og opmuntring ligger ofte gemt 1 at
vare felles om afmagt. Det er svaert for moderne
mennesker, som helst vil have tjek pa det hele og
styre og planlaegge alt. Men det er en sandhed, at
vi kan komme hinanden tattest 1 det, vi ikke kan
klare eller overskue og ma tage, som det kommer.

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

Arskursus var sidste ar i Dronningens Ferieby,
Grend, med foredrag om kost og ern&ring og
workshop om cykler og kerestole. Inspirerede af
Kattegatcentret i Grenaa arrangerede af Tine Me-
dum Olesen en meget vellykket nat i oktober,
hvor bernene sov sammen med hajerne 1 Katte-
gatcentret.

Der har veret familielejr 1 Pindstrup, som ogsé
var en givende oplevelse. Det er Kis Holm Laur-
sen og Niels Chr. Nielsen, der er medarrangerer
sammen med Solbakkens Specialrddgivning. Og
sa var der sommerlejr med hen ved 100 deltagere
pa Marielyst, som Alex Holm Petersen og Preben
Nielsen stod for, og hvor det lokale sundhedsvae-
sen blev konfronteret med, hvad OI er for noget.
Der blev 1 hvert fald gjort flittigt brug af det.

Foreningens alder betyder, at de forste er ved at
blive gamle, og der er vokset en generation af un-
ge op i foreningen, som det er meget vigtigt at
fastholde og give plads for, s& foreningen kan vi-

dereudvikles og besta, sa lenge der fades Ol-ere.
Drengene i1 20 ars alderen har vist sig gode til at
finde sammen, og foreningen har stettet dem oko-
nomisk til en uge for dem selv i et sommerhus.

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

OI-Magasinet er udkommet regelmaessigt. Redak-
tionen med Marianne Espensen og Michael Kab-
ke og Preben Nielsen i spidsen traekker et stort
lees med tilretteleeggelse og fremstilling af OI-
Magasinet. For fremtiden skal det ligge pé vor
hjemmeside, som nu er blevet nasten helt opda-
teret.

Bestyrelsen har haft s travlt, at vi har méttet ha-
ve et 4. made. Jubileet har kreevet ekstra arbejde,
men der har ogsa veret mange andre sager at tage
vare pa. Heriblandt sagen om hjelp til tandbe-
handling, hvor vi har rettet henvendelse til inden-
rigs- og sundhedsminister Lars Lokke Rasmussen
og folketingets sundhedsudvalg, men endnu uden
resultat. Noget andet har varet det leenge nerede
onske om at fa en OI-Pris til at haedre personer
med, som har gjort en serlig indsats for os OI-
ere. Rigmor Lisbeth Justesen havde idéen at sper-
ge Glas- og Keramikskolen i Nexo om glas-ele-
verne kunne tenkes at ville lave noget over tema-
et: ”Skrebelighed contra styrke”. Der kom 20 bud
fra 16 elever pa en sddan OI-Pris, og Birthe Holm
og jeg selv var som dommerkomite pa Bornholm
for at vaelge. Resultatet er nu kendt, idet den for-
ste er uddelt til overleege Ulrik Pedersen i gar.

Vore foreningsvejledere udferer et stilfaerdig og
anonymt arbejde, som der her skal takkes for.

Vort udvalg til opsegning af og kontakten med
egnede steder for vore meder og sammenkomster,
Alex Holm Petersen, Preben Nielsen og Karin
Larsen, har igen i forlabne ar gjort et solidt arbej-
de.

Niels Chr. Nielsen har taget sig af det ikke uvigti-
ge arbejde at sege om penge, sa vor nye kasserer
Hans Martien Serensen kan sove nogenlunde ro-
ligt om natten.

Der regnes mere og mere med patientforeninger
som aktive medspillere i sundhedssektoren, og pa




det sidste er det kommet dertil, at man ligefrem
siger, at der ber vere parerende med under ind-
leeggelse, behandling og undersagelse, for at pa-
tienterne kan veere sikre pa at fa den korrekte be-
handling. Méske skulle vi i DFOI overveje at til-
byde hjzlp til medlemmerne enkeltvis i sociale
og juridiske forhold og som ledsagere og stotte-
personer.

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

Og hvem fik sa prisen?
Af: Preben Nielsen

Han var sammen med sin nu afdede chef, Primus-
motor 1 opstarten af den danske OI forening. Han
trak i nogle “usynlige” tride pa Arhus Kommune-
hospital, s bestyrelsen i flere r kunne holde meo-
der 1 biblioteket pé ere- nase- hals afd. Han kla-
rede” desuden, at personalekantinen havde dben
de lordage, der skulle atholdes meader.

Han var nasten et "medlem” af bestyrelsen.

Bestyrelsen var ikke i tvivl om, hvem der skulle
have anerkendelsen af som den ferste, at modtage
Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta’s
nyindstiftede pris. Det skulle overlaege, dr.med.
Ulrik Pedersen, Arhus Sygehus.

Ulrik blev overrasket og var meget bezret, da han
modtog haederen og takkede meget for @ren.

Ulrik Pedersen opererer ikke leengere pd
Ol-grer, men arbejder nu med cancer.

Ol-Magasinet gnsker Ulrik et stort
tillykke med den ”skare” prisen.

Bornholmsk Glaskunst
Af: Preben Nielsen

Rigmor Lisbeth var bindeled, og Galleri 2°rn i
Akirkeby var samlingssted.

Bestyrelsen besluttede sidste dr, at der matte ske
noget s&rligt 1 forbindelse med DFOI fodselsdag.
Man spurgte derfor Rigmor Lisbeth, med hendes
kunstneriske evner, om hun eventuelt havde en
god ide til en pris.

Hun arbejdede pa sagen og fik ide’en, som besty-
relsen var helt med pa og udskrev en konkurrence
med premiering af de tre bedste projekter.

16 elever fra Glas- og Keramikskolen 1 Nexo gik i
gang med opgaven. De fremstillede 1 deres fritid
20 forskellige forslag, der alle var smé kunstveer-
ker, til en statuette. Rigmor Lisbeth kendte flere
af eleverne fra sin tid som laerer pa Bornholms
Hojskolen.

Fra venstre "koordinator” Rigmor Lisbeth Justesen,
Pia Nissen med 2. pladsen, Rosita Stahl med vinder-
projektet, Birthe Holm med Christina Ryttersoes 3.
plads og formand Mogens Brandt Clausen.

Foto: Henning Sivardsen.

Vinder af projektet blev en stor overraskelse ikke
mindst for hende selv, Rosita Stahl. Hun har kun
vaeret elev pa Glas- og Keramikskolen siden sep-
tember 2006. Rosita kommer fra den lille @ Hono
ud for Goteborg.

Om hendes vark sagde formanden:

- Det giver assosiationer af, at OI’ere er nogle der
skiller sig ud fra flokken. De star fast, men maske
en anelse skavt. Den viser styrke og skrebelighed
pa én gang. Derfor skal den behandles pa en helt
bestemt made. Det skal vi ogsa. Kunstverket er
spendende med nogle flotte farver i.
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Regnskab

Resultatopggrelse
1. januar - 31. december 2006

Den Sociale Sikringsstyrelse Handicappulje

Tildelt 2006
Forberedende Mader
Earne pasning
Foredragsholdere

Ophoeld forplejning barnefamiler

Administration

Transport Foredragsholder
Ferieophold barn unge
Sommer lejr Barnefamilier
Sommer Lejr Transport
Sommer Lejr Feellesaktiviteter
Revision

Overforas til 2007 konto 130

139
217
218
219
256
257
258
400
401
403
404
406
407

450
451
452
453
454
455
456
457
459
41

Udgift Indtegt
265.000,00
4.638,00
8.179,00
8.122,00
79.973,00
3.861.40
1.230,00
5.066,00
116.413,50
1.936,00
8.513,60
625,00
238.563,50
26.436,50

265.000,00

Opgorelse over den ovrige drift

Tips og Lotto midler 2006
Feriergjser Unge 18 - 25
Bestyrelses mader

Rejser unge u 25
Arskursus voksne u barmn
Website / hosting

Sommer Lejr Voksne u bam
Ol Magasinet

Telefon - Porto - Kontor
Kontigent andre foreninger
Faglige mader i udlandet
Medlems konsultationer
Repraesentation

| alt

Egenbetalinger

Kontigent Aktive

Kontigent Stotte medlemmer
Kontigent Inst.

Gave Aktive Medlemmer
Gave Stotte Medlemmer
Renter af Konti

Lands Indsamlingen
Sommer Lejr Egen betaling
Arskursus Egen betaling
PR matriale kek/salg

| alt

Netto Resultat 2006

Udgift

12.319,00
15.643,82
7.500,00
23.005,00
5.925,00
33.100,00
23.357.,88
32.897,55
6.810,88
12.058,37
1.043,25
1.339,00

265.000,00

Indtzegt
212.038,27

175.099,75 212.036,27

21.150,00
5.500,00
200,00
1.300,00
3.800,00

15.582,61

3.350,00
37.500,00
14.820,00

802,50

104.075,11

Resultat

0,00

Resultat

36.936,52

104.075,11

141.011,63




Regnskab

Status
Pr. 31. december 2006
Konti Kontonavn Aktiver Passiver
100 Kasse Konto 0,00
101 Giro 412 0744 10.373,80
102 Sparkassen Kronjylland Check 1.874,74
103 Sparkassen Kronjylland Krons F73.830,89
104 Sparkassen Kronjylland Garant Bevis 20.000,00
110  Sparkassen Kronjylland Julias Fond 3.219,08
115  Giro 1-658-9519 3.350,25
133  Aconto Udbetalt & 16,68
134 Aconto Udbetalt B 2.612815
130 Sociale Skrings Styrelse Overfart til nazste Ar 26.436,50
138  Aconto Sommer Lejr Nazste Ar 47.420,00
200  Kapital Konto 31-12-2005 507V .655.29
Reqgulering promo vedr. Tips og Lotto 2005 182.363,85
Iflg Dirift regnskab indtaegt 141.011.63
Kapital Konto 31-12-2006 831.0230,77 831.030,77

860.085,42 860.085,42

Hans Martien Sgrensen
Kasserer

DFOI 25-ARSMOTET LGSNING:

Som OI-Norden og Finlands oi-férenings repre- SUDOKU fra side 6
sentant upplevde jag att DFOI:s 25-&rsmotet var

vil ordnat. Hotellet var trevligt.

Det var en mycket givande temadag pé l6rdagen

med manga intressanta foreldsningar.

Glaskonstnérens staty var mycket fin och beror-

de mig. Jag tycker att konstverket som var till-

verkat av glas var helt enkelt gripande.

Festmiddag var mycket fin. Men det basta av

allt var att fa traffa mina danska vanner och se

att de mar bra och att igen mota nya trevliga

ménniskor, unga och &dldre och kénna att det

finns en stark gemenskap mellan oss ménniskor
som har att géra med oi.Tack s& mycket!

Med glada hélsningar
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Anne-Maria Héstbacka, Finland

styrelseordforande for OI-Norden




Principper for ansggning af
rejselegat til bern og unge
med OI, til ferie og studie-

rejser.
Af: Preben Nielsen

)

—
&.

Det er for foreningens born og unge medlemmer
under 25 &r med OI muligt, at sege rejselegat til
atholdelse af ferie eller studierejse.

Bemzerk: Det er altid barnet eller den unge selv,
der skal std som anseger af rejselegat.

Rejselegat kan seges til dekning af udgifter, i
forbindelse med et barn eller ungt medlems fe-
rie/studierejse, der ikke kan dekkes af ansoge-
rens egen hjemkommune.

Rejselegat kan ogsd seges til dekning af en
eventuel hjelpers udgifter, der ikke kan dekkes
af ansggerens egen hjemkommune.

Et rejselegat er normalt pa max. kr. 3.000 - Ved
serlige tilfelde/behov kan der bevilges op til
max. kr. 5.000. og udbetales almindeligvis til
barnet eller den unge.

Skemaet kan rekvireres hos bestyrelsen og leeg-
ges senere ud pd www.dfoi.dk hvor det s kan
downloades/printes ud. Det udfyldte skema skal
sendes til: Formand, naestformand eller kasserer.

Kopi af program eller andre oplysninger vedr.
rejsen vedlaegges eventuelt ansggningen.

Udgiftsbilag fra ferien/studierejsen, eller anden
form for dokumentation, sendes snarest efter rej-
sens afslutning til foreningens kasserer.

T Ulla Mgller T

Sendag d. 18. februar 2007 gik Ulla Meller bort
efter lengere tids sygdom. Ulla var fodt 1942,
21. september sammen med sin tvillingesoster,
der ikke havde OI. Hun fik selv en datter med
Ol, der ganske ung kom af dage ved en ulykke.

Ulla Mgller var med blandt de forste medlemmer
1 DFOI — ja for foreningens start. Hun havde
kontakt med flere oi-ere og var sterkt involveret
i at f4 dannet foreningen og siden i at f stablet
det forste &rsmode péd benene 1983 1 Vandre-
hjemmet, Helsingor. Efter nogle r i bestyrelsen,
valgte Ulla at hellige sig opgaven som formand
for Lavia Nestved, en idretsforening for handi-
cappede, hvor hun var svemmetraner. Hun del-
tog 1 Handicap OL i1 Soul.

Ikke merkeligt, at Ulla var med til at forberede
foreningsdannelsen, sa levende og interesseret,
hun var. Der var altid smil og latter omkring
hende, og hun fik ikke lov til at sidde alene ret
leenge. Nar man havde medt hende 1 gang, hu-
skede man hende og gledede sig til naste gang.

Ulla levede et staerkt og godt liv med sin OI. Det
var ikke OI, som bestemte over hende, og heller
ikke OI, som blev arsag til hendes ded.

Zret vaere hendes minde.

Mogens Brandt Clausen

Lille barn

Der var engang et barn som var sa lille, at
alle troede det var et barnebarn!




DFOIs 25 ars jubileum
- og vivarder - - -.

Det er deilig & vaere norsk 1 Danmark heter det i
reklamen, men 27.-29. april hadde OI-Norden
styremeote 1 Slagelse, Danmark og kan garantere
at & vaere nordisk 1 Danmark er like deilig.

Vi bodde péa Hotell Frederik d. 2. Fint hotell med
fine omgivelser.

Lordag feiret DFOI sitt 25 ars jubileum — og det
med stil, og heldige var vi som fikk vere med.
Det nordiske styremetet greide vi med intens job-
bing 4 bli ferdig med fredagen, s resten av wee-
kenden kunne vi nyte vare danske venners gjest-
frihet og hyggelige selskap.

Lordagen var en interessant ’vandring” i gammel
og ny viten om OI.

Vi fikk here om:

— Bisfosfonatbehandling til barn av overlege
Eva Astrom fra Sverige.

— OI og tannbehandling i et 25 arig perspektiv
av senterledere fra Odontologiske Landsdels-og
videncentre Jette Daugaard-Jensen (Rigshospita-
let) og Hans Gjerup (Arhus Sygehus).

— Avdelingslege Hanne Hove, Klinikk for
Sjeldne Handicap,RH — Om de to centre pa
Skejby og Rigshospitalet.

— Hanne Hove snakket ogséd om den nordiske
database.

— Sa var det professor Ivan Hvid og professor
Sten Bach Christensen som begge fortalte om
Ortopedi og OI — for og na.

— Overlege Ulrik Pedersen fra Arhus Sygehus
hadde fatt ansvaret for det historiske tilbakeblik-
ket. Noe han gjorde med stor dyktighet. Bilder og
sma historier til alles begeistring og kanskje no-
ens vemod. lallefall for oss som har vert med pa
mye av det han fortalte om.

— Foreningens “’time” med bl.a. overraskelse.
Overraskelsen var at Ulrik Pedersen ble DFOIs
forste @resmedlem og fikk overrakt en flott
glass-figur spesielt laget til denne anledningen.
Ulrik har nok mye av @ren for at Danmark fikk
sin for-ening for 25 &r siden.

Sa var det FESTmiddag lerdag kveld. Den ble da
en fest med mye god mat og drikke og mange go-
de ord og hilsener blant annet fra den finske og
norske foreningen.

Ellers var servisen for vart vedkommende helt
topp. Fredag ble vi hentet pa flyplassen av
Preben, og sendag var det Prebens svigersenn
som fikk ’aren” av a vere sjdfor. Tusen takk til
dere begge.

Tilslutt en takk til dere alle danske OI-venner for
en fin weekend sammen med dere.

Vi kommer gjerne tilbake ved neste jubileum.

Med hilsen fra Jorun Olsen i Bergen, Norge.

Hvad skal "barnet” hedde?
Af: Mogens Brandt Clausen

”Barnet” er OI-Prisen, som blev prasenteret og
uddelt 1. gang til overleege Ulrik Pedersen ved
25-ars jubilaet.

Men det er jo en mangel, at glasskulpturen ingen
navn har. Derfor vil vi udskrive en konkurrence
blandt leeserne af OI-Magasinet:

”Hvad skal Ol-Prisen hedde?”

Forslag kan indgives til undertegnede eller en an-
den af bestyrelsens medlemmer

Senest 1. juli 2007.

Vinderforslaget, udveelges af bestyrelsen og pree-
mieres med en flaske champagne og offentligge-
res i OI-Magasinet.




Er det dejlig a veere norsk i

Danmark?

Af: Marit Heggelund
Foto: Ingunn Westerheim

I Norge har vi i mange ar sett en
TV-reklame med varierende inn-
hold, men alltid samme péstand:
”Det er dejlig & veere norsk...i
Danmark” framfert pa en irrite-
rende, snikende melodi som setter
seg fast som Klister i hjernen. ©

Siste helgen i april feiret DFOI sitt
25-arsjubileum og ’sjefspikene” sat-
te forventningsfullt kursen mot det
forgjettete land. Vi ble kjempeglade
for invitasjonen og var imponert
over Prebens innsats péd forhand for &
tilfredsstille vire behov med hensyn til rom og
transport og 1 det hele tatt... Jorun, var trofaste
OI-Norden ildsjel, hadde reist i forveien, si du
kan si vi stilte kvinnesterke opp. Og spersmalet
var blant annet: Kan vi tro pa reklamen? Er det
virkelig dejlig & vaere norsk i Danmark?

Selve turen var litt slitsom. P4 Gardermoen ma
for eksempel alle i el-stol, bytte til flyplassens
egne manuelle stoler, noe som er bade smertefullt
og nervest. Disse stolene er nemlig laget med
tanke pd A4-mennesker i forhold til heyde og
kroppsbygning, og undertegnede er langt fra en
slik modell. Men vi kom helskinnet inn pa flyet
og landet trygt pa Kastrup. Der kom vi oss etter
litt om og menn gjennom toll og tull
og mette noen blide dansker som
skulle kjere oss til Slagelse, hvor
arsmetet og festen skulle forega. Det
hadde tidligere pa dagen veert en
brannulykke i en tankbil, noe som
medforte at motorveien hadde veert
stengt 1 flere timer og da vi skulle
legge av girde midt i fredagsrushet,
skjonte vi fort at dette ville ta noe
tid. Men vi var ved godt mot og pra-
ta og koste oss og net et fantastisk
landskap med knallgule rapsékrer og
irrgronne treer. Vi skjenner godt ut-
sagnet at Danmark er et yndigt land.
© Og sé er det sd ryddig! Veldig lite
rot langs veien, og sa godt som alle

Preben — en proff arranger.

Rigmor Lisbeth stod for
det kunstneriske innslaget.

bedrifter og private hus har i hvert fall serget for

at seppel og rot er gjemt bort.

Etter en lang tur kom vi endelig
fram til hotellet hvor deilig middag
og vin ventet pa oss, noen timer et-
ter at de andre hadde spist. Vi var
slitne og gikk forholdsvis tidlig i
seng for & vaere opplagt neste dag.

Etter en god frokost, eller morgen-
S mat som det kalles i Danmark, var

. det lagt opp til mange faglige fore-
drag. Det var kanskje ikke s& mye

" nytt, men likevel interessant. Blant
" annet var det kjempehyggelig for

" | undertegnede & hilse pa Ulrik Peder-
| senigjen. Det er mange &r siden jeg
sist s& ham. Jeg skal ikke gé i detal-
jer om disse foredragene, men det
var som sagt interessant a friske opp en allsidig
kunnskap som dreide seg bl.a. om bisfosfonater,
kirurgi og hersel. En interessant observasjon for
oss var at nesten ingen av de danske Olerne bruk-
te horeapparat. Ikke som vi registrerte 1 alle fall.

Vi antar at dette skyldes at de har hatt nettopp
Ulrik Pedersen som har utallige vellykkete hore-
protese-operasjoner pa samvittigheten. En annen
ting vi registrerte var at det var veldig mange
kortvokste Olere i Danmark i forhold til i Norge.
Na bestod jo var delegasjon denne gangen av 2/3-
deler kortvokste, men pa vare arsmeter ser vi ikke
s& mange voksne kortvokste og lurer litt pa om
dette er tilfeldig.

Sa var det lunsj, eller det som pa
dansk kalles frokost. En ting er sik-
kert: Nar det gjelder mat er det 1
hvert fall veldig dejilig & vaere norsk
i Danmark! ©

I forbindelse med 25ars-jubileet
hadde DFOI bestemt at de ville op-
prette en pris som skulle tildeles
personer som har gjort en sarlig
innsats for Olere 1 Danmark.
Foreningen hadde utfordret studen-
ter pa en kunstskole til & delta i en
konkurranse om & lage en skulptur
over temaet styrke og skrepelighet.
Vi fikk se bilder av mange utrolig




flotte bidrag og danskenes Lisbeth
fortalte om hele prosessen fra fore-
ningens id¢ til valg av skulptur. Og
ikke uventet fikk nettopp Ulrik
Pedersen den forste prisen, meget
velfortjent.

Etter denne hyggelige avslutningen
fikk vi en pause for festmiddagen.
Og hvilken middag! En nydelig 3
retters middag med tilherende vin-
meny, mmm...En stor opplevelse
for et matvrak som undertegnede.
© Middagen var dessuten koselig
med hyggelig prat og akkurat pas-
se mengde taler. Vi fra Norge
overrekte vare gaver som var 4
esker Kong Haakon konfekt, som
er noe av det beste i den genren vi
1 Norge har & tilby. Og vi syntes jo det var
symbolsk at nettopp Kong Haakon kanskje er det
beste Danmark noen gang har gitt oss. S& dette
var pa en méate ogsé var takk.

Rune og Morten — engasierte ungdommer 1 DFOI

Dessuten ga vi kr. 2000,- eremerket til barne- og
ungdomsarbeid i den danske foreningen, med en
spesiell hilsen fra var egen ungdomsforening med
onske om et framtidig samarbeid for den yngre
garde. Og det var jo morsomt at flere av de dan-
ske ungdommene tente pé ideen, sa vi far hipe at
vi far til dette.

Undertegnede gikk forholdsvis tidlig i seng ogsa
denne kvelden mens Sjefa sjol holdt ut til langt péd
natt, som vanlig. Hehe.

Sendag startet programmet med en evaluering av
treffet sa langt, og det virket pa meg som om for-
samlingen var like forneyd som vi gjestene var.
Jeg personlig syntes jo det var morsomt at det

Ulrik Pedersen tar imot sin
hedersbevisning.

danske styret fikk ros fordi de ikke
hadde underholdning under og etter
festmiddagen ©.

Vi har jo opplevd den problemstil-
lingen 1 Norge ogsa. Noen vil ha
sang og underholdning nar vi har
fest, mens andre foretrekker at vi
underholder hverandre og fér anled-
ning til mange hyggelige samtaler
med kjente og kjaere som vi ikke
treffer sé ofte.

I det hele tatt var dette arrangemen-
tet mye likt vare egne med et viktig
unntak: vi i NFOI hadde aldri viget &

kun ha et par timer pé sendagen til
vart arsmete! Vi er nok mer krangle-
vorne enn vare danske venner, hehe.

{ YL

Danske arsmetedeltakere =2 X Christina.

Pa vegne av oss alle tre som fikk lov & vaere med
pa danskenes store fest vil jeg takke for en hygge-
lig weekend og godt stell! Vi gleder oss allerede
til 30-arsdagen. © Dvs. da er det neppe vi som
kommer, men vi haper andre i NFOI ogsé kan fa
lov & oppleve at reklamen 1 denne sammenheng
snakker sant: Det er nemlig dejlig & vaere norsk 1
Danmark! ©

P.S. Turen tilbake til Kastrup gikk lynende hurtig
denne gangen ©




FORBEHOLDT ALLE
VOKSEN OI-ERE

Af: Karin Larsen

Vi udsendte 1 2006 et spergeskema omkring un-
dersogelsen af voksne Ol-ere om medfedte tand-
problemer eller ¢j. Nedenstdende tandlaeger har
KUN modtaget i alt 48 svar. (Forklaring og kort
resumé fra 2006 kan ses pa naste side).

Misforstaelsen beror maske p4, at det nok ikke
blev tydeliggjort fra starten, at skemaet GJALDT
ALLE VOKSNE Ol-ere. Ogsa Dem, der ikke har
féet tandbehandling, men som har dentinogenesis
imperfecta (medfedt tanddannelsesforstyrrelse).

Derfor beder vi nu de RESTERENDE VOKSNE
om, at vere behjelpelige med at opnér et endeligt
og fornuftigt slutresultat, derfor fat pennen, svar
pa spergsmaélene og indsend besvarelsen:

SENEST DEN 10. JUNI 2007
til en af folgende Tandleger:

Centerleder, Jette Daugaard-Jensen
Odontologisk Landsdels- og Videnscenter
Rigshospitalet, Blegdamsvej 9
2100 Kgbenhavn &

TIf.nr.: 35 45 44 05
Jette.daugaard-jensen@rh.regionh.dk

Centerleder, Hans Gjgrup
Odontologisk Landsdels- og Videnscenter
Arhus sygehus, afd. O, Narrebrogade 44

8000 Arhus C
TIf.nr.: 89 49 28 85
hgjor@as.aaa.dk

De eventuelle oplysninger som
tandlaegerne maske ma indhente
omkring den enkelte person, vil
blive behandlet fortroligt, og vide-
regives IKKE til bestyrelsen, eller
gvrige foreningsmedlemmer.

Jeg accepterer hermed at deltage i undersogel-
sen, og at der indhentes de nedvendige oplysnin-
ger hos De tandlaeger som jeg selv oplyser om.

Dato:

Underskrift:

Dit eget navn:

Din adresse:

Post nr. & By:

Dit CPR nr.

TIf. nr.

E- mail:

Har du sidelebende med OI, ogsé Dentinogenesis
Imperfecta (medfedt tydelig tanddannelsesfor-
styrrelser). Set kryds ud for 1 af nedenstaende:

JA: NEJ:
Din nuvarende Tandlege:

VED IKKE:

Navn:

Adresse:

By:

Telefon:

E- mail:

Ovrige tandlaeger som har behandlet dine tender.
Ogsa selvom du IKKE har faet nogen former for
protetiske tandbehandlinger :

1) Navn.

Adresse:

TIf. nr.

Mail:

2) Navn:

Adresse:

TIf. nr.

E- mail:
Oplys ogsé venligst, hvis der skulle
veare flere tandbehandlere.




RESUME’ fra ar 2006

Af: Karin Larsen

I samarbejde med OI foreningen, ensker de
Odontologiske Videncentre at undersege omfan-
get og karakteren af tandprotetisk behandling pa
voksne personer med Ol.

Det er velkendt, at der i1 forbindelse med OI kan
optraede tanddannelsesforstyrrelser (medfedt),
som for nogle har medfert omfattende tandbe-
handling.

Tandprotetisk behandling, er behandling af ten-
der med metal- eller keramikkroner, samt erstat-
ninger af teender med aftagelige proteser, eller
fastsiddende broer. Enkelte har oplevet erstatnin-
ger af tender med tandimplantat.

Bestyrelsen har igennem nogle 4r, varet involve-
ret 1 voksne medlemmers alvorlige tandproble-
mer, vedrerende tandbehandling/reparation (om-
lavning) af disse.

Det er indtil videre ikke lykkedes at komme igen-
nem systemet med disse problemer, som er langt
alvorligere for de voksne, da vi sa selv ma betale
for efterfolgende behandlinger. Der er sket en
yderligere opstramning omkring lovgivningen,
nar det drejer sig om efterfelgende tandbehand-
linger. Dette har bl.a. betydet, at nér vi igen far
behov for behandling, sa er der lukket af for
yderligere reparationer eller omlavning, af gko-
nomiske grunde pa grund af lovgivninger.

Det ville svarer til som Ol-ere, at nar man forst
har brekket venstre ben 1 gang og har fiet det
behandlet 1 gang, s m& man selv betale for ef-
terfolgende venstrebens benbrakning. (Jeg er
personligt glad for at man ikke via lov har ampu-
teret mit — pgr. af utallige brud pa venstre ben).

Jeg er et af de medlemmer, som ogsa har proble-
mer med mine tender, MEN OGSA omkring det
okonomiske — FOR vi taler om mange tusinde
kroner nér der er brug for specialbehandling af
tandleeger med kendskab til sjeldne tandlidelser.
Vi taler om belob som flere af os ikke har mulig-
hed for at betale, pa grund af uvidenhed om vores
sygdom fra systemet side af.

Igen, og for tredje og sidste gang prover jeg nu,
om de resterende voksne fra vores forening, ikke
nok vil vaere behjelpelige med, og i samarbejde
med de 2 Odontologiske Landsdels- og Videns-
centre at afdaekke problemets omfang ved at be-
svarer spergeskemaet.

HUSK — SENEST DEN 10. JUNI 2007

Skal dine svar pa skemaet vere sendt ind til en af
naevnte tandleger.

Voksenkursus 2007
7.-9. september 2007 pa

Kobak Strand Konferencecenter

Indbydelsen til voksenkursus udsendes farst
engang i juni maned, da det sidste emne og
indleegsholderen ikke er faldet helt pa plads.

Yderligere information og tilmelding kommer
med indbydelsen.

Glaed dig! Sommeren er
maske lige om hjornet?




Ny struktur og dynamik pa
handicapomradet — de

forste erfaringer
Af: Preben Nielsen

Kommunalreformen gor kommunerne til omdre;j-
ningspunkt for al udvikling pa handicapomradet.
Et par af de store speorgsmaél i den forbindelse er:
Bliver kommunerne dynamo eller bremseklods
for udviklingen af specialiserede tilbud pd handi-
capomridet? Hvad kommer det til at betyde for
borgere med funktionsnedsattelse og behov for
specialiserede tilbud og radgivning?

AKF (Anvendt Kommunal Forskning) evaluerer
disse spergsmal i perioden 2006-2010, og nu fo-
religger de forste forelobige resultater i underso-
gelsen »Ny struktur og dynamik pa handicapom-
radet — tidlige erfaringer og forventninger blandt
ledere, medarbejdere og brugere«.

Evalueringen, som er finansieret af Danske Regi-
oner, har et brugerperspektiv, men indtil nu er det
primert ledere og medarbejdere i1 de specialisere-
de tilbud, der har konkrete erfaringer og forvent-
ninger til fremtiden i1 den nye struktur, forteller
seniorforsker Leif Olsen, AKF, som star bag un-
dersagelsen.

En del af lederne forteller, at deres forste samar-
bejde med deres nye kommunale driftsherre har
varet preeget af imedekommenhed, forstaelse og
faglig interesse. Disse ledere har positive forvent-
ninger til, at de kan udvikle deres specialiserede
tilbud yderligere. Andre ledere fortaller, at de er
blevet modt med manglende forstielse og krav
om at standardisere deres organisering og ydel-
ser, sd de passer ind i kommunernes hidtidige
praksis. Disse ledere giver udtryk for frustration
og meget negative forventninger til det fremtidi-
ge samarbejde med kommunen. De udtrykker
bl.a. bekymring for, at fagligheden og specialise-
ringen vil blive nedprioriteret pa bekostning af
okonomiske prioriteringer af andre kommunale
opgaver.

Undersogelsen satter fokus pa en raekke nye mu-
ligheder og faldgruber for udviklingen pa handi-
capomréadet, bl.a. at brugerne nu kun har én ind-
gang til det offentlige — nemlig kommunen.
Desuden knytter muligheder og faldgruber sig til

den nye tilbudsportal, de nyoprettede handicap-
rad, de arlige rammeaftaler og den nye nationale
vidensorganisation (VISO).

Evalueringens forelgbige interviewmateriale be-
kraefter, at ledere, medarbejdere og brugere bade
oplever positive muligheder og negative faldgru-
ber, nar de bedemmer den fremtidige udvikling
p& handicapomradet. Undersogelsen laegger der-
for op til diskussion af, hvordan mulighederne
kan omsettes til praksis, og faldgruberne kan
undgés.

TIL FORARET

Preecis den himmelbla himmel
jeg havde teenkt mig

med let maelkehvide skyer

sa man kun kan se nar det bleeser.
Og fuglene.

Det lyder som om

de skriger af grin hele tiden.

Det er vel alle de fjer.

Bierne er ude at lufte honningen.
Nu skulle man ha haft en hest.
Der Igber en kat

den ved nok hvor den skal hen:
hen og veere kat et andet sted.
Tusind gule blomster

langs forureningen.

Om jeg sa levede

i hundrede ar

fik jeg aldrig knaphuller nok.
Sma bitte grgnne blade

pa store tykke grene.

Det er meget at sa gamle treeer
kan blive ved.

Det skal ikke pakkes ind

Jeg tager det som det er

det skal veere en overraskelse.
Min elskede har haft en vanskelig vinter.
Og ikke noget med radkal, tak.

Benny Andersen
Samlede digte, Borgen 1998




Hvad far ’den” bestyrelse

sa tiden til at ga med?
Af: Preben Nielsen

Som overskriften antyder, kan det vere et af de
spergsmdl man gar og stiller sig selv, nar det er
lige som om der ikke rigtig sker noget.

OI-Magasinet vil, 1 den udstraekning der er plads,
prove at beskrive, hvad det er de gér og far deres

’fritid” til at gd med.

I al beskedenhed, starter jeg sa med mig selv.

Preben Nielen

Jeg (Ol type I) 64 &r, udlert guldsmed, fra 1969
taxachauffer/vognmand. P4 fertidspension siden
1994. Gift med Annette pa 33. ar, med hvem jeg
har 2 detre med OI type I, der sa har givet os fem
bernebern (alle drenge), hvoraf 2 har OI type 1.

Har varet medlem af foreningen fra starten, med i
bestyrelsesarbejdet snart 23 ar, hvoraf 2 ar som
formand og 4-5 &r som nastformand. Nu vareta-
ger jeg helt almindeligt bestyrelsesarbejde og som
sadan:

Bestyrelsesmedlem i DFOI

e 3-4 bestyrelsesmoder arligt, samt arskursus
og generalforsamling.

e Eksterne moder efter behov.

e Finde egnede steder rundt om i landet til
foreningens kurser.

e Lave indbydelser/program og koordinere
kurser.

e Finde egnede steder i landet til “nordisk”
sommerlejr.

e Lave/udsende invitation og koordiner
sommerlejre i Danmark.

e Finde egnet materiale til - og vaere sakaldt
medspiller ved vedligehold af foreningens
hjemmeside www.dfoi.dk

Redaktionsmedlem pa Ol-Magasinet

e Finde og skrive egnede artikler og opdatere
gentagne sider.

e Redigere og opsatte indkommet materiale.

e Ferdiggere og sende til trykning.

Ovenstdende ser ikke ud af meget, men jeg skulle
hilse og sige, at det nok det af mine fritidsjob der
tager mest tid.

Arbejdsudvalgsmediem i Ol-Norden

H N |
NG )
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HiEEE
Har vaeret med 1 nordisk arbejde fra den spaede
start 1 1986, og ved den endelige stiftelse af OI-
Norden 1 1992. Har varet med i arbejdsudvalget
(bestyrelsen) siden da. Har vaeret formand i flere

omgange, da lederskabet skifter mellem landede
hvert 2. ar.

Arbejdet bestar ellers 1 almindeligt bestyrelses-
arbejde og indeberer:

e Mindst 2 rlige fysiske meder forskellige
steder 1 Norden, telefonmeder efter behov,
og generalforsamling hvert andet ar.

¢ Finde egnede steder og koordiner mader og
OI-seminarer med fagfolk i Danmark.




Hvad er CSH, Center for

Sma Handcapgrupper
Af: Preben Nielsen

Som opfelgning pa indleeg fra CSH’s leder
Inge Kristensen, ved foreningens 25 ars
fgdselsdags arrangement. Bringes her en
opsummering af centerets funktioner.

CSH er et Videncenter, nu i VISO

Landsdakkende videns- og
raddgivningscenter.

Med VISO-opgaver.

En selvejende institution under
Socialministeriet.

Rédgiver og informerer om sjeldne
sygdomme.

Hovedprodukter

Hjemmesiden www.csh.dk

Aben telefonradgivning.
Udarbejdelser af nye beskrivelser.
Nyhedsbrev/Abonnementsystem.
Publikationer.
Kontaktpersonordning.
Undervisning.

Projekter.

Effekter

Gore forskel for enkeltpersoner.
Sterre viden hos fagpersoner og
beslutningstagere.
Vidensspredning.
Metodeudvikling.
Praksisendringer.

Radgivning til den enkelte...

Nydiagnosticerede, overgang til skole,
overgang til voksen, samarbejde med
sagsbehandler, lovgivningsknuder...osv.
Principper om uvildighed, tilgeengelighed,
anonymitet, tid og professionel guidning.

Saerligt for Ol

- eksempler fra Radgivningen

e Tandpleje — samarbejde med de
odontologiske videnscentre, erfaringer fra
Norge mv.

e Arbejdsmarkedstilknytning — unge i arbejde,
sammenheng til ungeprojekter mv.

e Nyeste om lovgivning, f.eks. Vederlagsfti
fys., pension, merudgifter, guidning i
”systemet” mv.

e Henvendelser fra fagpersoner.

e Vidensopsamling og arrangementer for
foreninger og dens medlemmer.

CENTER FOR SHA HANDICAPGRUPPER

Sjeeldne
Handicap

VISO og ﬂ
sjeldne 7
handlcap

Radgivning og udredninger
fra 2. januvar 2007
sida 2

E
§

Sjaeldne "ungdomspiloter” Klar information
r —

Marie, en af foreningens yngre medlemmer, pd forsi-
den af en af CSH'’s udgivelser, nyhedsbrevet Sjceldne
Handicap.

Center for Sma Handicapgrupper
Bredgade 25, opg. F, 5. sal
DK-1260 Kgbenhavn K
Telefon: 3391 4020

E-mail: csh@csh.dk
http://www.csh.dk




Handicappede bgrns ferier
Af: Berit Sgrensen (Maja’s mor)

Ol-Magasinet har modtaget nedenstaende, til
oplysning for foreningens medlemmer, om en
fond for handicappede barns ferier.

Handicappede berns ferier er en selvejende insti-
tution, stiftet 1 1895, der udelukkende arbejder for
at hjelpe primaert bevegelses handicappede born,
ved at yde egkonomisk stette til de ekstra omkost-
ninger, der er forbundet med disse berns deltagel-
se 1 lejrskoler og ferierejser arrangeret af skoler
og institutioner m.fl. samt ved at stille handicap-
egnede ferieboliger til radighed for familier med
handicappede bern.

Institutionen, der er en fond, ledes af en ulennet
bestyrelse pa 5 medlemmer.

Bestyrelsens formand og administrator er direkter
K. Ole Frickmann.

Midlerne til institutionens arbejde skaffes i vid
udstraekning fra fonde og virksomheder, samt bi-
drag fra enkeltpersoner, der forstar hvor vigtigt,
det er at stotte vort formal.

Institutionens adresse er

Handicappede bgrns ferier
Rytterveenget 110
3480 Fredensborg

tif. : 2174 4170

e-mail : hbf@events.dk.

Gar man ind pé fondens hjemmeside:
www.hbf.dk

finder man oplysning om, at fonden har flere bil-
lige ferieboliger bl.a., to pad Bornholm, to ved
Henne Strand, et 1 Gilleleje, et pd Fang og et 1
Skéne. Der er desuden billeder og beskrivelse af
alle ferieboligerne.

Fonden yder ogsa stette til grupperejser, som
f.eks. skolerejser, hvor det maske ikke altid er let

at veere med, nar man sidder i en karestol.

God forngjelse!

Tak for arbejdet i

bestyrelsen
Af: Mogens Brandt Clausen

Ved generalforsamlingen d. 29. april 2007 havde
Marianne Espensen valgt ikke at genopstille.

Der skal her takkes for Mariannes arbejde 1 be-
styrelsen. Hun har sat sit praeg pd mange afgorel-
ser. Af enkeltsager kan naevnes den nu ferdigre-
digerede OI-Guide (en slags manual i at klare li-
vet med OI), som Marianne m.fl. har veret sterkt
involveret 1. Guiden udlaegges pa hjemmesiden,
men kan ogsa rekvireres hos bestyrelsen.

Marianne, Mads g Michael

Der skal ogsé rettes en tak til Mads Dyreberg
Haldrup og Michael Kebke, som ikke blev gen-
valgt som suppleanter. De 2 har vaeret verdifulde
reprasentanter for den unge del af foreningens
medlemmer og specielt taget sig af relationerne til
et spirende arbejde 1 de europaiske Ol-fore-
ningers ungdomsgrupper, og er i faerd med plan-
leegning af en europaisk ungdomslejr her i Dan-
mark 2008. Dette arbejde vil de fortsatte med.

Vi har det princip 1 bestyrelsen, at suppleanterne
er inviteret med til alle meder uden stemmeret og
derfor i realiteten fungerer som bestyrelsesmed-
lemmer.

Velkommen

I samme andedrag skal selvfolgelig det nyvalgte
medlemmer til bestyrelsen, Karsten Jensen og de
to nye suppleanter, Morten Norgaard og Berit
Serensen bydes velkommen.

Karsten, Morten og Berit




Generalforsamling
Sendag den 29. april 2007

Dagsorden/referat:

1. Valg af dirigent og stemmetzllere

- Age Kabke blev valgt og konstaterede, at
generalforsamlingen var lovlig indvarslet.

- David og Mette blev valgt som stemmetallere.

2. Formandens beretning for 2006/2007

- Formandens beretning blev aflagt og godkendt.
- Forsamlingen takkede Tine for det fantastisk
gode arrangement i Kattegat Centret.

3. Fremlzeggelse af det reviderede regnskab
for 2006 samt fastszettelse af kontingent fra og
med 2008

- Kassereren fremlagde regnskabet.

- Landsindsamlingen indbragte 3.350,23 kr.

- Foreningen har ikke brugt alle de midler som er
modtaget fra Sikringsstyrelsen (Handicappuljen)
og det ikke brugte belob er overfort til naeste ar.
(10 % kan overferes uden ansegning.)

- Der blev efterlyst gode forslag til kommende
aktiviteter.

- Regnskabet blev godkendt.

4. Indkomne forslag
- Der var ikke indkommet forslag.

5. Valg til bestyrelsen
- Stemmereglerne blev gennemgaet og der
meldte sig 9 kandidater, som prasenterede sig.
Til bestyrelsen blev valgt:

Mogens Brandt Clausen (27 stemmer)

Kis Holm Laursen (36 stemmer)

Preben Nielsen (33 stemmer)

Karsten Jensen (25 stemmer)
Valg af 2 suppleanter: 5 kandidater meldte sig.
- Som suppleanter blev valgt:

Morten Nergaard (23 stemmer)

Berit Serensen (17 stemmer)

6. Eventuelt

- Tine tilbed at tilretteleegge en aktivitet 6.- 7.
oktober 2007 i Helle Hallerne. Der kommer
omtale 1 Ol Magasinet.

- Forslag om at ansatte Kis nogle timer som
radgiver omkring hjelpemidler og tilpasning af
korestole mv.

- Alex omtalte, at naeste arsmgde var reserveret
pa Hotel Faaborg Fjord.

- Preben gjorde opmaerksom pé voksenkursus,
der er omtalt pa bagsiden af programmet til
arsmeodet.

- Rigmor Lisbeth foreslog, at der pa hjemmesi-
den kommer mere formidling om, hvad der sker i
foreningen i form af blogs.

Bestyrelsen konstituerede
sig efterfelgende saledes:

Formand: Mogens Brandt Clausen.
Neaestformand: Birthe Byskov Holm.
Kasserer: Hans Martien Serensen.
Sekreteer: Kis Holm Laursen.

Redaktion: (OI Magasinet): Preben Nielsen
(ansvarshavende) og Morten Norgaard.

Preben og Morten sperger Michael og Christina
om de vil veere med 1 redaktionsgruppen.

Redaktion: (OI Tidsskriftet): Birthe Byskov
Holm (ansvarshavende) og Kis Holm Laursen.

Hjemmesiden: Preben Nielsen og Morten
Norgaard.

OI-Norden: Preben Nielsen og Alex Holm
Petersen (Niels Christian Nielsen suppleant).

OIFE: Niels Christian Nielsen (Karsten Jensen
suppleant).

OIFE-ungdom: Morten, Mads, Rune og Michael

Sjzeldne Diagnoser: Birthe Byskov Holm,
Mogens Brandt Clausen og Karin Larsen (Preben
Nielsen suppleant).

Fundraiser: Niels Christian Nielsen.
Faglig koordinator: Kis Holm Laursen.

Arrangementsudvalget: Preben Nielsen og
Alex Holm Petersen. Med hensyn til at vurdere
tilgeengelighed deltager Morten for Jylland og
Fyn og Karin for Sjelland.

Forzldrekursus: (Pindstrup) Kis Holm Laursen
og Berit Serensen.

Messer: (REHAB) Karin Larsen.




At rejse med korestol - er

ikke altid uden problemer
Af: Preben Nielsen

Nar korestolen skal med pa ferie

Nér man tager pa ferie, og en del af transporten
skal forega med fly, kan der vare nogle forbe-
hold, man skal tage hejde for.

Flysaeder

Vi gor opmerksom pé, at et flysede ikke méler
mere end 45 cm. i bredden og der er sparsomt
med benplads. Kan man ikke selv g& ombord 1
flyet, kan der bestilles bereassistance. Det er
vigtig at oplyse dette allerede ved bestilling af
rejsen.

Bacreassistance

Hvis I bestiller bareassistance til flyet, skal I
forst ind 1 flyet og kommer sidst ud. Der kan godt
vare en del ventetid. Sa det er en god id¢ at fa
ordnet toiletbesog og andre praktiske ting inden,
da toiletbesog i flyet for handicappede er en be-
sverlig og til tider umulig ting.

Forlighed

Hvis man ikke har sin forlighed intakt, bliver (du
og din ledsager) normalt placeret fra reekke 3 til
7. Der kan ikke enskes/bestilles bestemte pladser
i flyet, hvis man ikke selv kan gi. Pladserne med
ekstra benplads er ofte ved nedudgangene, og

disse er forbeholdt gadende personer af hensyn til
sikkerheden.

Indtjekning

Ved indtjekningen forflyttes karestolsbrugeren
normalt fra sin egen kerestol til en transportstol.
Korestolen skal sa derefter tjekkes ind ved stor
bagage. Hvis man ikke kan sidde i en transport-
stol, bedes der gares opmarksom pé dette ved
indtjekningen. Det er ikke noget vi kan bestille
pa forhand. Det er jeres eget ansvar at pakke ko-
restolen sd godt som muligt, s& den ikke kommer
til skade under transporten. Transporten kan vere
meget hard ved stolene, sd det er en god ide at ta-
ge lasdele som sedepude, fodstetter, armstotter,
nakkestetter og andet med ind i kabinen i en ta-
ske. Hvis du normalt sidder pa en specielt kon-
strueret pude, vil det vere en fordel at sidde pé
den under rejsen, sa bliver turen ikke helt si an-
strengende.

Godkendt terbatteri

Elektriske korestole SKAL vere udstyret med
godkendt terbatteri. Hvis du er i tvivl om hvilket
batteri din stol har sd kontakt leveranderen for
oplysninger, fa evt. tilsendt skriftlig dokumenta-
tion pé dette. Og medbring dokumentationen un-
der rejsen. Det er en god ide!

Bagage

Hver passager ma medbringe 20 kg. bagage +
(eller inkl. - aftheengig af det enkelte flyselskabs
regler) 5 kg. hdndbagage. Korestole medregnes
ikke som bagage. Hvis du har brug for ekstra ba-
gage til sondemad, badestol eller lift skal vi ori-
enteres herom, og der skal sages tilladelse fra det
enkelte flyselskab.

Bagagens omfang

Malene pa deren til flyes lastrum bestemmer ba-
gagens omfang. Derfor beder vi om mél og vaegt
pa de stole, I vil medbringe. Vi sender disse data
videre for af fi en godkendelse. Det er luftfarts-
selskabets afgorelse, om de kan medbringe jeres
stole. Hvis ikke de kan komme med, fér vi det ty-
pisk at vide ca. 1 md. for afrejse. Det er ofte de
elektriske karestole som kan fi problemer, og 1
sidste ende blive afvist. Tag noget relevant vark-
toj med, hvis det skulle blive nedvendigt at fikse
noget pé stolen for og efter transporten.

Hyvis skaden sker

Flyselskabernes bagageansvar er beregnet til
9.300 kr. sa der vil normalt ikke vaere deekning
for reparationer af en edelagt kerestol. Din stol
ber derfor vere forsikret af din egen forsikring.
Hvis I ensker oplysninger om forsikringer kon-
takt Gouda forsikring pa TIf. 8820 8820 eller
send en mail til gouda@gouda.dk

Tages kerestolen med pa ferie er det en god
ide at veere seerlig opmeerksom pa:

- Kan du sidde 1 en af lufthavnens transportstole?
- Har du brug for ekstra balte under transporten?
- Skal du beres for at komme ombord i flyet?

- Kan du sidde i et 45 cm bredt flysaede?

- Er din kerestol manuel?

- Kan kerestolen klappes sammen?

- Har den mange losdele?

- Er det en EL-karestol?

- Huvilket batteri har el-kerestolen?

- Korestolens mal? Hojde, brede, lengde, vagt?
- Har du ekstra bagage med?

- Er din kerestol forsikret?




Elektrisk Manuel

Det er ikke alle En manuel kerestol
el-stole som kan kommer som regel
komme med. altid med.

Leje af udstyr

Ndér alt dette er sagt, er der mange som valger at
leje udstyr pa destinationen. HandiTours er gerne
behjxlpelig med leje af udstyr. Se under hjzlpe-
midler pa hjemmeside www.handitours.dk

GAVEREGN

Af: Preben Nielsen

Foreningen modtog i anledning af sin
25 ars fgdselsdag nogle flotte gaver
og et sponsorat. Bestyrelsen siger
hermed mange gange TAK.

Freia Forellen: v/Hanne og Finn R. Jensen,
overrakte foreningen en check pa 10.000 kr.
til en aktiv Ol barneweekend i Helle Hallerne
i efteraret 2007.

Fra Center for Sma Handicapgrupper: fik
foreningen en Vingave.

Fra Norsk Forening for Osteogenesis
Imperfecta: modtog foreningen 4 store
a&sker Kong Haakon chokoladekonfekt og
2.000 kr. gremeerket til barne- og ungdom-
sarbejde.

Fra Osteogenesis Imperfecta Foreningen
i Finland: fik foreningen overrakt en meget
s@d glasfugl og et helt specielt hiemmelavet
lyk@nskningskort.

Medema (hjeelpemidler): havde sponsoreret
Is m.m. til alle bgrnene.
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Seks-drige Toke og hans mor Annika
Wilnberg har begge sygdommen

Dsteogenesis Imperfekta. Men Toke
er en glad dreng alligevel. FOI: KM AU

Toke gar til filmen

Seks-arige Toke Wiinberg gar til fil-
men - reklamefilmen. Han er nemlig
via firmaet Statisten.dk blevet ud-
valgt til at medvirke i en reklame-
film for netop Statisten.dk.

Toke er en glad dreng, der elsker
at lege med pokemon'er og spille
PlayStation, men han er ikke lige-
som andre drenge. Han lider af den
sj@ldne knoglesygdom Osteogene-
sis Imperfekta, der betyder, at han
meget let far brud pa sine knogler.
Han kan derfor ikke lege eller ga til
sport som andre Darm.

Tokes mor, Annika Wiinberg, er
glad for, at hun nu har fundet en
god interesse for sin dreng.

- Han elskede at vaere til casting,
&3 nu haber jeq, at det kan fortsaet-
te for ham, siger hun.

Annika Wiinberg lider selv af
Osteogenesis Imperfekta og ved alt
om, hvor traels det er med endelase
hospitalsbeseq og udsigtsiese be-
handlinger.




Pressemeddelelse — 2. april 2007
Politisk aftale om fysio-

terapi til handicappede

Birgitte Josefsen (V) og Helle Sjelle (KF) laegger
vaegt pa, at der nu ogsé bliver et tilbud til de pati-
enter, som har brug for fysioterapi allerede tidligt
1 forlabet for at forhale en forringelse af deres
funktionsevne.

Det geelder blandt andet for sclerosepatienter. Og
med en stemme siger de, at vi gleeder os pa pati-
enternes vegne over, at den usikkerhed, der har
veeret 1 den senere tid, om den fremtidige fysiote-
rapiordning, nu er ryddet af vejen i1 enighed med
handicaporganisationerne.”

Regeringen og Dansk Folkeparti har aftalt at fo-
retage nogle omlegninger af den fysioterapeuti-
ske indsats for handicappede. Omlagningen skal
skabe en sammenh@ngende og effektiv opgave-
losning, som er klar og gennemskuelig for borge-
ren.

Siden Sundhedsstyrelsen i1 oktober 2005 synlig-
gjorde kriterierne for at modtage fysioterapi ve-
derlagsfrit, og sclerosepatienternes serstilling i

forhold til andre patientgrupper blev ophavet i

2006, er nogle patienter gledet ud af den veder-
lagsfri fysioterapi.

Derfor har partierne aftalt at abne en 3. vej med
adgang til vederlagsfri fysioterapi - som udgangs-
punkt i form af holdtrening. Det vil blive til gavn
for patienter, der, uden at have et svert fysisk
handicap, har brug for fysioterapi for at ved lige-
holde deres funktionsevner.

Det er ogsa aftalt at samle myndighedsansvaret
for fysioterapi og treening til handicappede 1
kommunerne fra den 1. januar 2008. Formalet er
ogsé her at styrke kvaliteten og opnd en bedre
anven-delse af ressourcerne. For tiden er dette
ansvar delt mellem regioner og kommuner.

De Samvirkende Invalideorganisationer har til-
sluttet sig indholdet af aftalen. Regeringen og
Dansk Folkeparti medes umiddelbart efter paske
med De Samvirkende Invalideorganisationer for
at drefte det udredningsarbejde, der skal forbe-
rede gennemforelsen af aftalen.

Birthe Skaarup (DF) siger i en kommentar til af-
talen, at det nu sikres, at de patienter, som ube-

rettiget er gledet ud af den vederlagsfri ordning,
far et tilbud. Det er det, Dansk Folkeparti har ar-
bejdet for hele vejen.”

Pressemeddelelse — 2. april 2007
Danmark underskriver

Handicapkonventionen

Den 30. marts underskrev Danmark FN's handi-
capkonvention ved en underskriftsceremoni hos
FN 1 New York.

De Samvirkende Invalideorganisationer (DSI) er
glade for, at Danmark har valgt at underskrive.
Konventionen ger handicappedes rettigheder ty-
delige og kendte, og det er pracis, hvad der er et
stort behov for.

"Konventionen er et vigtigt skridt pé vej i retning
af et samfund, hvor mennesker med handicap har
samme mulighed for deltagelse i alle samfundsli-
vets aspekter som alle andre,"siger Stig Langvad,
formand for DSIL.

Nér den danske regering tiltreeder handicapkon-
ventionen, skal Folketinget udarbejde og vedtage
en egentlig lov mod diskriminering af mennesker
med handicap. For sddan en lov har Danmark ik-
ke i dag.

"Et forbud mod diskriminering grundet handicap
er nodvendigt. Mange mennesker med handicap
diskrimineres i dag," understreger Stig Langvad.

Det er diskriminerende, nér bern med handicap
ikke frit kan vaelge folkeskole, fordi ikke alle
skoler er tilgaengelige for bl.a. kerestolsbrugere.
Det er diskriminerende, nir information pa hjem-
mesider ikke kan bruges af blinde. Det er diskri-
minerende, nar deve kan risikere at komme til
leegebesog uden en tegnsprogstolk, der giver dem
mulighed for at tale med laegen.

Med konventionen i handen kan handicaporgani-
sationerne og deres 320.000 medlemmer pege pa
deres rettigheder. Diskriminering af handicappe-
de vil ikke - som 1 dag - kunne betegnes som en
beklagelig fejl. Det vil vere et konventionsbrud -
en krenkelse af menneskerettighederne. Handi-
capkonventionen giver ikke mennesker med han-
dicap flere rettigheder end alle andre, den giver
mennesker med handicap de samme rettigheder
som alle andre.




Center for Ligebehandling

Resumé

En rummelig og inkluderende skole

Den rummelige folkeskole er et noglebegreb, som
har preget den skolepolitiske debat de sidste
mange ar. Bade pa internationalt, nationalt og lo-
kalt plan er der blevet og bliver der fortsat arbej-
det pé at gore folkeskolen rummelig og inklude-
rende.

Men hvad er en rummelig folkeskole? Hvad vil
det sige, at folkeskolen er inkluderende? Hvordan
udmenter det sig pa skolerne, og hvilken betyd-
ning har det for barn med funktionsnedsattelser?
Disse speargsmal har Center for Ligebehandling af
Handicappede set nermere pa i 2005 ved at
sporge landets kommuner om, hvordan de arbej-
der med rummelighed og inklusion pad kommu-
nens skoler.

Vi har spurgt samtlige kommuner og féet svar fra
143. Ni af disse kommuner har vi efterfolgende
kontaktet telefonisk for at f4 uddybet deres be-
svarelser.

Svarene viser, at langt de fleste af alle de kom-
muner, der har svaret, har gjort sig tanker om
inklusion under en eller anden form. Men der er
ogsd kommuner, der oplyser, at de overordnet
ikke arbejder med rummelighed. Af de kommu-
ner, som arbejder med rummelighed, har mange
enten rummelighed eller inklusion indskrevet 1
skolepolitikken eller vedtaget som politisk fokus-
omréde. I mange kommuner har arbejdet med
rummelighed ogsa fort til konkrete projekter pa
de lokale skoler.

Rummelighed eller inklusion

Det er ikke entydigt, hvordan begreberne inklu-
sion og rummelighed skal forstar. Blandt nogle
fagpersoner opfattes inklusion som et bedre daek-
kende begreb end rummelighed. Center for Inklu-
sion forklarer det sdledes: At inkludere betyder
at medregne og er et mere vidtraekkende begreb
end rummelighed og social integration.
Rummelighed kan optreede uden social integra-
tion som en fysisk eller funktionel integration.
Eksempelvis kan bern og unge med sarlige be-

hov vare placeret i normale skoler eller normale
daginstitutioner i form af knaster eller special-
klasser uden kontakt til bernene eller de unge i
det normale system.

Vi har brugt denne begrebsafklaring og tager der-
for udgangspunkt i, at ordene inklusion og rum-
melighed har hver deres betydning. Inklusion in-
debarer ikke alene fysisk integration, men ogsa
social og leringsmeessig integration. Inklusion
kan kun vaere et sammen” og aldrig et ved si-
den af”.

De kommuner, der har svaret pa vores henven-
delse, anvender i overvejende grad ordet rumme-
lighed, nér de beskriver deres arbejde. Det frem-
gér dog, at ordene rummelighed og inklusion til
tider forstds synonymt, og ofte er det ikke helt
klart, hvad kommunerne mener med begreberne.
Folgende citat er formentlig dekkende for mange
kommuners forstéelse af, hvad rummelighed vil
sige: "Rummelighed handler om, at der er plads
til og accept af den enkelte."

Regler og konventioner

Ifolge folkeskolelovens § 2 har kommunalbesty-
relsen ansvaret for, at alle bern sikres vederlags-
fri undervisningen i folkeskolen. Undervisningen
gives normalt i den lokale folkeskole, medmindre
barnet har behov for sarlig hensyntagen eller
stotte. I disse tilfelde kan kommunalbestyrelsen
indstille til amtsradet, at det skal overtage for-
pligtelsen til at serge for undervisningen.

Folketinget vedtog 1 maj 2000 en &ndring af fol-
keskoleloven. De politiske intentioner bag loven
var blandt andet, at specialundervisning skal ske
sa teet pd den enkelte elevs nermilje som muligt,
at kvaliteten i specialundervisningen skal fasthol-
des, og at eleven sd vidt muligt skal blive i det al-
mene skolesystem.

Som felge af @ndringen af folkeskoleloven
iveerksatte Undervisningsministeriet KVIS-pro-
grammet, som star for kvalitet 1 specialundervis-
ningen. [ 2003 blev KVIS-programmet midtve;js-
evalueret af Danmarks Evalueringsinstitut. De
konkluderede, at KVIS har veret med til at sette
fokus pé kvalitet 1 specialundervisningen og pa
rummelighedsbegrebet, men at henvisningsfre-
kvensen til specialundervisningen ikke var faldet.




Som et led 1 overgangen til en ny kommunal
struktur har undervisningsministeren besluttet, at
KVIS forlenges til januar 2007.

Internationalt set har man ogsé diskuteret, hvor-
dan uddannelse kan blive en mulighed for alle, og
med Salamanca Erkleringen, som Danmark har
underskrevet, har man fastslaet, at alle bern har
en grundleggende ret til uddannelse i de al-mene
skoler.

Bliver der plads til alle i den inklusive
skoleklasse?

En af intentionerne bag de fleste kommuners ar-
bejde med rummelighed og inklusion er at bryde
henvisningskurven til specialundervisningen og
sorge for, at flere barn kan fi et kvalificeret un-
dervisningstilbud i den kommunale folkeskole.

Pé trods af kommunernes intentioner og pa trods
af, at den skolepolitiske debat i1 det hele taget har
veaeret praeget af tanker om rummelighed og in-
klusion, undervises et stigende antal elever uden
for distriktsskolen.

En del kommuner arbejder med overskrifter som
skolen for alle. Det kan dog leses 1 svarene og
materialet fra kommunerne, at det nok snarere er
skolen for s& mange som muligt, man arbejder
hen imod. En kommune forklarer det sddan:
"Rummelighed er det forhold mellem individ og
feellesskab, hvor problemer i forholdet forst og
fremmest soges lost gennem forandringer i fal-
lesskabet, men hvor individet har ret til at blive
involveret 1 et andet fallesskab, hvis dette vur-
deres at vere det bedste for hende/ham."

Det er i reglen barnets bedste, kommunerne tager
udgangspunkt i, nér de forklarer, hvorfor ikke alle
bern kan vare 1 almenskolen. Nogle vil have
behov, som simpelthen ikke kan opfyldes i al-
mentilbuddene. Enkelte kommuner definerer
rummelighed primart som et spergsmél om, at
bernene skal kunne rummes lokalt i kommunen
snarere end at skulle kunne rummes i almenklas-
serne.

Samlet peger materialet pé, at de fleste kommu-
ner har en trinvis tilgang til skoletilbud. Der tages
udgangspunkt i, at bern skal undervises i almen-
tilbuddene. Nogle bern vil dog have behov for et

specialundervisningstilbud. Disse bern skal sa
vidt muligt have et lokalt tilbud. Kan det ikke la-
de sig gore, ma man visitere til et tilbud uden for
kommunen. Denne tilgang er i overensstemmelse
med intentionerne bag folkeskolelovsandringen
fra 2000, hvor der legges op til, at eleven s vidt
muligt skal blive i det almene skole-system, og at
specialundervisning skal ske sa taet pa den enkel-
te elevs nermiljo som muligt.

Mange kommuner har i tilretteleeggelsen af deres
arbejde med rummelighed og inklusion haft ud-
gangspunkt 1 barn med problemer 1 relation til
adferd, kontakt og trivsel, de sdkaldte AKT-bern.
Som det forklares af en kommune: "Man har 1
arbejdet haft udgangspunkt i AKT-bern, for-di
man her har kunnet se et problem, og fordi der er
ganske mange AKT-bern." Dette skal givetvis ses
i sammenhaeng med, at det er for denne gruppe af
bern, henvisningsprocenten er steget mest.
Kommunerne har dog ikke afgreenset AKT-bern
som arbejdets eneste malgruppe. I nogle kommu-
ner er der ogsd ivaerksat projekter, der kommer
beorn med andre former for funktionsnedsattelser
til gode. Folgende uddybning er formentlig ram-
mende for tankerne i mange kommuner:
"Efterhdnden som arbejdet leder til en kulturaen-
dring, vil det komme alle bern til gode. Arbejdet
skal jo lede til, at man ikke leengere taenker i at
finde tilbud uden for lokalmiljeet, men tenker i,
hvordan lgses situationen for barnet i lokalmil-
joet."

Hvordan skaber man en rummelig og
inkluderende skole?

Der er mange tilgange til arbejdet med rumme-
lighed og inklusion; mange mél og mange me-
toder. Der er dog flere ting, der gar igen i kom-
munerne.

Nogle kommuner har organiseret arbejdet med
rummelighed og inklusion tverfagligt. Der ar-
bejdes bade med skoleomradet, daginstitutions-
omradet og fritidstilbudsomradet, og instanserne
samarbejder om at skabe mere rummelige og in-
klusive miljoer i kommunen. Andre har forankret
arbejdet i det forebyggende arbejde og fokuserer
pa at bryde den negative sociale arv.

Mange kommuner taler om omstrukturering af
klasseundervisningen, implementering af nye




leeringsstile og efteruddannelse af personalet som
redskaber til at skabe oget rummelighed og inklu-
sion. En del har ogsa planer om at omstrukturere
PPR og den kommunale specialundervisning, sa
PPR fér en konsultativ rolle for lerere, paedago-
ger og det gvrige personale. Mange vil ogsa ind-
fore nye organisationsformer, for eksempel 1 form
af selvstyrende team.

En del kommuner har desuden fokus pé ekono-
miske incitamenter. Nogle oplyser, at midlerne
skal overflyttes fra specialomradet til almenom-
radet; andre har indfert nye ressourcestyrings-
modeller, hvor pengene enten folger barnet, eller
hvor det ekonomiske ansvar for specialundervis-
ningen er udlagt til skolerne.

Der er mange kommuner, der satter ind i forhold
til bygninger og lokaler. En omorganisering af
klasseundervisningen stiller krav om en &ndret
arkitektur, der i hgjere grad understetter differen-
tieret undervisning og nye former for holddannel-
ser. Det ser ikke ud til, at det at sikre fysisk til-
gengelighed for bern med funktionsnedsattelser
er en del af rummelighedsprojekterne. Dog har
nogle kommuner ogsa medsendt deres handicap-
politik, hvoraf det fremgér, at man straber efter
fuld tilgeengelighed pa skoleomradet.

Det fremgér af materialet, at en del af arbejdet
med rummelighed handler om kulturendringer.
Der er generelt meget fokus pa at &ndre begre-
ber, tenkemader, bernesyn og padagogiske prak-
sisser. En kommune forklarer: "Der arbejdes pa at
@ndre begrebssattet om almen undervisning og
specialundervisning, sa de to begreber smelter
sammen i et faelles syn pa lering og udvikling. I
stedet for at bygge undervisningen pa mangler
hos personen skal dennes udviklingsmuligheder i
fokus, og blandt andet skal specialundervisningen
1 stadig hejere grad tilpasses de almindelige un-
dervisningsmiljeer."

Meget af kommunernes arbejde tager som navnt
udgangspunkt i AKT-bern, og de har derfor ud-
viklet tiltag, der specifikt er malrettet AKT-bern.
Der er for eksempel uddannet AKT-ressource-
leerere, oprettet AKT-statteenheder, og atholdt
AKT-kurser for pedagoger og larere.

Konklusioner og anbefalinger

Det er meget varierende, hvor lenge kommuner-
ne har arbejdet med inklusion, hvordan de pree-
senterer arbejdet, og hvilke forventninger de selv
har til det. Det er derfor sveert at sige noget gene-
relt om kommunernes arbejde med inklusion, og
hvilken betydning dette arbejde pé sigt far for
bern med funktionsnedsattelser. Overordnet kan
man sige, at rigtig mange kommuner er meget fo-
kuserede pa at skabe skoler, der bliver bedre til at
hindre, at bern udskilles fra almenmiljoet.
Samtidig er der enighed om, at nogle bern skal
have et andet tilbud end distriktsskolen. Der er en
tydelig tendens til, at der har varet en hoj grad af
fokus pa AKT-bern i arbejdet med rummelighed.

Pa baggrund af centrets indsamling af
viden anbefaler vi:

e At der centralt udarbejdes et inspirations-
materiale, som kan péavirke definitionen af,
hvad man mener, rummelighed og inklusion
betyder. Materialet skal ligeledes understre-
ge, at kommuner og skoler ber arbejde med
inklusion i betydningen savel fysisk som pze-
dagogisk som social rummelighed.

e At der tilvejebringes et solidt forskningsba-
seret materiale, som afdackker, hvorfor val-
get mellem specialtilbud og almentilbud fal-
der ud, som det gor. Hvilke faktorer, aktorer
og argumentationer trekker 1 henholdsvis
den ene og den anden retning?

e At det sikres, at der genereres viden om,
hvordan bern med funktionsnedsattelser
bedst inkluderes pa distriktsskolerne. Der
skal veere viden, der deekker alle handicap-
grupper. Dette kan eventuelt ske ved, at man
opretter en vidensbank i VISO, hvor skoler-
ne kan henvende sig, nar et barn med en
funktionsnedsettelse skrives ind.

e At man har fokus pd, hvem der ikke inklude-
res 1 almentilbuddene, og kontinuerligt dis-
kuterer afgrensningen mellem almen- og
specialtilbud. Der ber ivaerksattes danske
undersogelser, herunder effektunderseagelser
af specialundervisningen kontra almenun-
dervisningen.

o At fysisk tilgengelighed indarbejdes 1 rum-
melighedsprojekterne.




Erklaeringens art
Uddrag af Salamanca. 2

De, der har seerlige uddannelsesmeessige behov,
skal have adgang til almindelige skoler, som skal
veere i stand til at imgdekomme deres behov ved
at anvende en paedagogik, der er centreret
omkring det enkelte barn.

Almindelige skoler, som har denne inklusive
orientering, er det mest effektive middel til at
bekaempe diskrimination, skabe trygge
feellesskaber, bygge det inklusive samfund og
opna uddannelse for alle; desuden giver de langt
de fleste barn en ordentlig uddannelse og forager
dermed hele uddannelsessystemets effektivitet
og ressourceudnyttelse.

FN’s Standardregler
om lige muligheder for
handicappede - regel nr. 6

De enkelte lande bgr anerkende princippet om
lige uddannelsesmuligheder og integration i
grundskole, ungdomsuddannelse og hgjere
uddannelse for handicappede bgrn, unge og
voksne. De bgr sikre, at uddannelse af
mennesker med handicap er en integreret del af
uddannelses-systemet.

Skoler kan nu selv oplyse
om tilgaengelighed for

handicappede
Af: Preben Nielsen

| fremtiden bliver det lettere for skoler og ud-
dannelsesinstitutioner landet over at forteelle,
om de er fysisk tilggengelige for handicappe-
de. Som noget nyt bliver det nemlig muligt
for skoler og institutioner selv at opdatere
eller indberette oplysninger om tilgeengelig-
hed til databasen "Vejviseren”.

Er der handicaptoiletter pA AMU-centeret, og er
der ramper op til gymnasiets hovedindgang?

Foraldre til handicappede og handicappede stu-
derende fir fremover bedre muligheder for at fin-
de ud af, hvilke skoler og uddannelsesinstitutio-
ner der er indrettet til at kunne modtage dem.

Undervisningsministeriet sender mandag den 22.
januar et brev ud til alle skoler og uddannelsesin-
stitutioner for at informere dem om en ny mulig-
hed for at registrere sig i databasen ”Vejviseren”,
der ligger pa det elektroniske modested for un-
dervisningsverdenen, kaldet EMU. 12001 blev
alle skoler bedt om at indsende et skema til Un-
dervisningsministeriet, som derefter lagde dem 1
den central database. Cirka 2.500 skoler og insti-
tutioner benyttede sig af den mulighed. Med den
nye ordning er det hébet, at langt flere skoler vil
benytte sig af chancen for at vise omverdenen, at
de er fysisk tilgengelige.

I forste omgang skal skoler og institutioner leegge
oplysningerne ind for den 28. februar, men deref-
ter vil der blive mulighed for lebende opdatering,
sa listen over skoler med god fysisk tilgengelig-
hed konstant kan holdes ajour.

Tilgeengelighedsportalen

Ud over databasen ”Vejviseren” indeholder
www.emu.dk ogsa en tilgengelighedsportal, som
findes pd www.tilgaengelighed.emu.dk.

Portalen henvender sig til bade elever, foreldre,
leerere og fagpersoner 1 gvrigt. Her kan brugerne
orientere sig om tilgaengelighed i bredere for-
stand. Blandt andet kan man laese om en rekke
specialisters vurderinger af, hvad en laerer skal
tage hejde for 1 undervisningen af elever med
handicap, og man kan leese om love og regler
om handicap pa uddannelsesomradet.




Herning vil ikke vente pa

vedtagelse. ..
Klippet fra: www.handicaprad.dk

Unge udviklingsheemmede og unge med
sveere bevaegelseshandicap, multihandicap
og psykiske lidelser m.v. har efter folkeskole-
alderen ikke samme retskrav som andre un-
ge pa at fa en ungdomsuddannelse. Men det
vil Folketinget nu eendre med en ny lov, som
netop er sendt i hgring og som efter planen
skal treede i kraft 1. august 2007.

Herning Kommune vil ikke vente p4, at loven bli-
ver vedtaget, men har valgt at vare pd forkant.
Derfor behandlede Borne- og familieudvalget pa
sit mede medio marts et forslag til pilotprojekt,
som til august skal tilbyde denne malgruppe et
relevant uddannelsestilbud. Det er planen, at til-
buddet skal etableres pa den tidligere amtsinstitu-
tion Lindegérdskolen, der nu ejes af Herning
Kommune.

- Uddannelsen skal give de unge kompetencer, sd
de kan leve et sa selvstendigt og aktivt voksenliv
som muligt. Og samtidig skal den bidrage til et
godt ungdomsmilje, hvor de kan gare sociale er-
faringer. Samtidig har vi pa Lindegérdskolen ba-
de kapaciteten og erfaringen til at gennemfore et
godt pilotprojekt, siger udvalgsformand Karin
Kirk (V).

Der er tale om unge, som pa grund af deres han-
dicap ikke er i stand til at deltage i undervisnin-
gen pa de almindelige uddannelsessteder. Unge
som med den rette undervisning i de rette rammer
kan opna bedre sociale feerdigheder og blive mere
selvhjulpne og i nogle tilfaelde ogsa kan udvikle
specifikke ferdigheder, som kan bane vejen for,
at de kan komme 1 beskaftigelse.

Det planlagte pilotprojekt, som skal dreftes i ud-
valget, har titlen "Ungdomsuddannelse for alle”.
Det starter med et afklaringsar for den enkelte
unge, hvorefter selve uddannelsen gar i gang.
Derved adskiller pilotprojektet 1 Herning sig i
ovrigt fra lovforslaget. Det opererer kun med et
afklaringsforleb pa 12 uger.

Udtalelse fra
Sjaldne Diagnoser

Sjeldne Diagnoser har pa reprasentantskabsme-
de 16.-17. marts 2007 dreftet tab af dagpengeret-
tigheder efter foreldres pasning af handicappede
bern, der udferes for vederlag frem for anden af-
lonning.

Sjeeldne Diagnoser finder det uacceptabelt, at af-
lonningsformen i forbindelse med foraldres pas-
ning af deres handicappede bern kan fore til, at
omsorgspersonen mister sine rettigheder i dag-
pengesystemet, og kommer utilsigtet i klemme.

Sjeldne Diagnoser opfordrer regeringen og de
politiske partier til at @ndre reglerne, sa pasning
af handicappede bern ikke medferer tab af dag-
pengeret.

Sjceldne Diagnoser er en sammenslutning af 34
foreninger for familier med sjceldne sygdomme og
handicap. Formalet med Sjeeldne Diagnosers ar-
bejde er at forbedre vilkarene for de sjeeldne syg-
domsgrupper. Se www.sjaeldnediagnoser.dk

Freia Forellen

Bestyrelsen takker rigtig mange gange, for
det meget flotte sponsorat til arrangementet
for Ol-barn den 6.-7. oktober i Helle Hallerne.




Landsdelscentrene for de
Sjaeldne Handicap- og Syg-
domme

Nogen har efterlyst data for de to centre!

Rigshospitalet

4 "u 3 oAl
e <IN

Daglig leder:
Overlage, dr.med. Allan Meldgaard Lund
TIf. 35 45 47 88 - E-mail: alund@rh.dk

Adresse:

Klinik for Sjeldne Handicap (KSH)
Juliane Marie Centret, opgang 5, st.
Rigshospitalet, Blegdamsvej 9
2100 Kegbehavn 0.

aglig leder:
Overlage, dr.med. John R. Ostergaard
TIf. 89 49 67 08 - E-mail: joa@sks.aaa.dk

Adresse:
Center for Sjeldne Sygdomme (CSS)
Skejby Sygehus, Brendstrupgaardsvej
8200 Arhus N.

Lidt Statistik

Af: Preben Nielsen

YEREIOO! GROUPS

UKealIpriimMD

Pa Yahoo-gruppen, der nu har eksisteret i over
5 ar, er der tit og ofte gang 1 diskussionerne om
mangt og meget, dog oftest om OI.

Gruppen startede tilbage i februar 2002, og har
siden haft fremgang 1 brugerskaren, der i dag har
registreret 38 brugere. Nogle fa hopper fra, men
nye kommer stadig til.

Antal af spergsmal og svar variere, alt efter hvad
der nu og her har interesse eller bekymrer.

Bisfosfonate (som tablet eller intravenest), bade
til bern og voksne, har der ofte varet “’talt” om,
bade for og imod. Ellers har der vearet sporgsmél
og svar pa meget forskellige problemer.

Statistikker kan man bruge eller lade vare, men
tallene kan ofte veare lidt interessante. Derfor vil
vi her praesenterer antallet af brugere/spergsmal
siden starten 1 2002, og de seneste tal til og med
april i ar (4 maneder), taler jo for sig selv.

Aret Antal
2002 84
2003 74
2004 268
2005 490
2006 384
2007 (pr. 30. april) | 227

Maske braender du inde med et spergsmal, du
lige onsker at fa belyst, og méske har en i grup-
pen det svar du lige stir og mangler.

Du kan ogsé bare folge med i, eller deltage i den
debat der lige karer over et givet emne og her
har Du méaske “’svaret”. Du kan komme med dit
synspunkt, til et af de stillede spergsmaél, uden at
blive bundet op pa noget. Ordet er frit for alle i
gruppen. Det skal maske lige tilfojes, at det er en
lukket gruppe, kun godkendte far adgang.

Er du pa Nettet og eventuelt interesseret, men
har bare ikke lige faet taget dig sammen og til-
meldt dig gruppen pé Yahoo, skal du blot kon-
takte Kis Holm Laursen pa telefon: 8621 9540
eller e-mail: holm.laursen@mail.dk - S& vil hun
kontakte dig og serge for det praktiske.




Forenings-Vejledere
Har du/l eventuelt problemer
- sma som store?

Er det f.eks. vanskeligt at komme igennem ved
en offentlig instans, kontakt da en af foreningens
frivillige vejledere, inden modet mistes og fa rad
og vejledning.

Problemer skal om muligt leses og foreningen er
til for medlemmerne, sa lad os preve at lose dem
1 fellesskab!

Der er tidligere set resultater, nar medlemmer har
fiet den nedvendige stotte/opbakning, (f.eks. en
bisidder ved et mede), fra foreningen!

Hvis rdd og vejledning fra foreningen/vejleder
ikke er nok, indhentes der professionel hjelp, 1
det omfang foreningens ekonomi raekker.

Hold jer derfor ikke tilbage!

Foreningens vejledere er
Ost for Storebzelt

Birthe Holm (forelder)
Telefon: 4589 4168
Mail: birthe.holm@ofir.dk

Sten Spohr (oi’er)
Telefon: 3646 6667
Mail: sten-spohr@vip.cybercity.dk

Preben Nielsen (oi’er & forzlder)
Telefon: 4468 4223
Mail: dfoi@smorumnet.dk

Vest for Storebeelt

Anne Haldrup (forzlder)
Telefon: 8693 7844
Mail: annehaldrup@mail.dk

David Holmberg (oi’er)
Telefon: 8696 0656

Mail: dha@mail.dk

Karina Sillas Jensen (oi’er & foraelder)
Telefon: 7533 7799
Mail: j-sillas@mail.dk

Jeglvi flytter!

- og far dermed ny adresse -

Dato for aendring:

Evt. medlems nr.

Navn:

@vrige der flytter med:

Gl. adr.

By:

Ny adr.

Post nr.

By:

Telefon:

Mobil:

E-mail:

Meddelelsen om flytning/adressegendring
skal sendes til foreningens kasserer:

Hans Martien Sgrensen
Borup Alle 37
8900 Randers
E-mail: hms@privat.dk




Adresser pa Internettet

NORD (Database om sjaeldne syndromer)
www.rarediseases.org

Har du/l adresse til et website, der eventuelt kan
have interesse for andre i foreningen, sa kontakt
eller send den til en af redaktionens medlemmer,
sa vi hele tiden kan vaere opdateret.

Forsikring & Handicap

Europ=iske Rejseforsikring
www.europaeiske.dk

Danske Regioner (Vedr. rejsesygeforsikring)
www.regioner.dk

Indenrigs- & Sundhedsministeriet
(Vejledning/supplerende forsikringsdeekning)
www.sum.dk

Kommunernes Landsforening
www.kl.dk

Handicap & Uddannelse

EMU
www.tilgaengelighed.nu

Ol & andre Handicap

Undervisningsministeriet
www.tgu.dk

Ol-Norden (OIN)
www.oi-norden.net

Specialpadagogisk Stotte (SPS)
www.su.dk/sps

Den europziske Ol organisation (OIFE)
www.oife.org

Handicappede Studerende & Kandidater
www.hsknet.dk

EURORDIS (Med manual for de sjeeldne)
www.eurordis.org

Feriecentre & Sommerhuse

Center for Sma Handicapgrupper (CSH)
www.csh.dk

Sol og Strand (Sommerhuse for karestolsbrugere)
www.sologstrand.dk

Sjeeldne Diagnoser (tidligere KMS)
www.sjaeldne-diagnoser.dk

Folkeferie (Feriecentre i hele landet)
www.folkeferie.dk

Rarelink (Fzelles nordisk side om mere
end 300 sjeeldne handicap og pargrende)
www.rarelink.dk

Ribe Byferie — Brudesuite
www.ribe-byferie.dk

Fonde & Legater

Dansk Handicap Forbund (DHF)
www.dhf-net.dk

Legat-registret
www.legatregistret.dk/index.html

De Samvirkende Invalideorganisationer (DSI)
www.handicap.dk

Legat-Info
www.legat-info.dk

Handicapportalen (Alt pa handicap-omradet)
www.handicap-portalen.dk

Semikolon (Gratis, for unge med kronisk handicap)
www.semikolon.dk

Handiinfo (Biler, hjaelpeordning, sagsbehandling)
www.handiinfo.dk

Legat-net
www.legatnet.dk

Handicappede bilister i DK
www.ha-bil.dk

Fondsdatabase (Socialministeriet) 67 sider
www.fondsdatabasen.dk

Handicapviden (Vejviser pa omradet)
www.handicapviden.dk

Videncenter for bevaegelseshandicap (VFB)
www.vfb.dk

Center for Ligebehandling (CLH)
www.clh.dk

Den Uvildige Konsulentordning pa
Handicapomradet (DUKH)
www.dukh.dk

Netdoktor (Oversigt over sygdomme & foreninger)
www.netdoktor.dk

Lagens Bord (Danmarks Radio)
www.dr.dk/laegensbord




