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D a n s k F or e ni n g f or  O st e o g e n e si s Im p erf e ct a  
v. F or m a n d , K ar st e n J e n s e n * V e st er v ej 1 5 * D K -6 8 8 0 T ar m  

T el ef o n: ( + 4 5) 7 0 2 0 7 0 8 5 *  E -m ail: f or m a n d @ df oi. d k 
B a n k : S p ar e k a s s e n Kr o nj yll a n d  9 3 2 5 -3 2 5 5 6 2 6 9 4 8  *  C V R:  1 3 0 1 8 0 0 6  

 

 
 

OI -M a g a si n et  
 

I S S N: 1 9 0 2 -9 6 8 3 ( tr y kt v er si o n)  

I S S N: 1 9 0 2-9 9 3 4 ( el e ktr o ni s k v er si o n)  
 

OI -M a g a si n et er offi ci el t m e dl e m s bl a d f or  

D a n s k F or e ni n g f or O st e o g e n e si s I m p erf e ct a ( D F OI).  
 

O pl a g  

U d k o m m er 3 g a n g e årli gt, á 2 6 0 st k. i tr y k t v er si o n o g 

3 2 0 i el e ktr o ni s k e v er si o n .  
 

OI -M a g a si n et u d s e n d e s  p å tr y k  til all e m e dl e m m er o g 

s p o n s or er, h o s pit al s af d., s a m ar b ej d s p art n er e o g 

el e ktr o ni s k til p ar a pl y or g a ni s ati o n er, f a g p er s o n er, 

a n dr e f or e ni n g er o g i n stit uti o n er i h el e E ur o p a, s a mt 

ø vri g e OI i nt er e s s er e d e. 
 

D e a dli n e s  

D e n 1 0 . j a n u ar, 1 0. m a j o g 1 0. s e pt e m b er.  
 

T r y k  o g  u d s e n d el s e  

F L R e kl a m e   

A g er b a k k e n 2 1 , D K -8 3 6 2  H ør n i n g 

Tlf. +  4 5 / 7 0 2 2 1 8 7 0  

fl@ flr e kl a m e. d k * w w w.flr e kl a m e. d k  
 

Arti kl er & Bill e d er  

All e k a n s o m  pri n ci p s kri v e i OI -M a g a si n et.  

I n dl æ g o g bill e d er s e n d e s i t e k st b e h a n dli n g sf or mat 

ell er p o st til a n s v ar s h a v e n d e.  

D er t a g e s f or b e h ol d f or r e di g eri n g  o g b e s k æri n g.  
 

H vi s bill e d er ø n s k e s r et ur, o pl y s  d a  af s e n d er n a v n o g 

a dr e s s e.  
 

R e d a kti o n e n  

A n s v ar &  L a y o ut :  

Pr e b e n W. Ni el s e n  

H ol d -a n V ej 2 0 B, 1., 2 7 5 0 B all er u p  
 

Tlf./ m o b . 2 8 7 3 4 9 5 8 * p w n @ df oi. d k  
 

R e d a kti o n s m e dl e m m er :  

K ar st e n J e n s e n , M a ri a n n e B e c k o g  

R u n e B a n g M o g e n s e n ( u n g d o m s st of)   
 

L æ g ef a gli gt: J a n ni e D a hl H al d o g L ar s F ol k e st a d  
 

 

M e dl e m s k o nti n g e nt  
 

K o nti n g e nt er s o m f øl g e n d e:  
 

- A kti v e m e dl e m m er  kr. 2 5 0, 0 0  
- St øtt e m e dl e m m er  kr.  2 0 0, 0 0  
- I n stit uti o n o g fir m a, mi n.  k r. 4 0 0, 0 0 
 

V e d i n db et ali n g k a n m a n til m el d e si g b et ali n g s s er vi c e, 
o g b el ø b et tr æ k k e s a ut o m ati s k  eft erf øl g e n d e år.  
Ell er s til s e n de s  o p kr æ v ni n g.  
R etti di g b et ali n g er d e n 1. m art s.  
 

S a m a r b ej d e   
 

D F OI s a m ar b ej d er  m e d - o g er d e s u d e n m e dl e m af 
f øl g e n d e or g a ni ati o n er 

 

Sj æl d n e Di a g n o s er –  P ar a pl y or g a ni s ati o n f or   
 f or e ni n g er o g f a mili er m e d sj æl d n e s y g d o m m e o g  
 h a n di c a p  
 

OI -N o r d e n –  S a m m e n sl ut ni n g  af OI f or e ni n g er i h el e  
N or d e n  
 

OI F E –  S a m m e n sl ut ni n g  af OI f or e ni n g er i E u r o p a 
 

E U R O R DI S –  E ur o p e a n  Or g a ni s ati o n f or R ar e  
Di s or d er s  

 

L a n d si n d s a mli n g  
 

D a n s k F or e ni n g f or O st e o g e n e si s I m p erf e ct a af h ol d er 
h v ert år offi ci el l a n d si n d s a mli n g h el e k al e n d er år et.  

 
V e d af h ol d el s e af l a n d si n d s a mli n g h ar f or e ni n g e n 
m uli g h e d f or at f å a n d e l i bl. a. ti p s- o g l ott o mi dl er n e.  

 

H v o rf o r o g h v o r d a n ?  
 

R e s ult at et af l a n d si n d s a mli n g e n h ar st or b et y d ni n g f or  
st ørr el s e n af a n d el e n af di s s e mi dl er.  
D et vil m e d a n dr e or d si g e, j o fl er e p e n g e f or e ni n g e n 
s el v i n d s a ml er, j o st ørr e a n d el k a n d er m e d f or v e nt e s  
af ti p s - l ott o mi dl er n e. 
 

L a n d si n d s a mli n g e n  h ar si n e g e n  k o nt o  f or i n d b et ali n g 
af bi dr a g , nr.:  9 3 2 5 -7 8 8 1 7 3 8  –  m a n k a n  o g s å  bi dr a g e  
vi a  M o bil e P a y til m o bil nr.  + 4 5 / 2 5  7 5 7 0  8 5  

 
S p ør g s m ål  til l a n d si n d s a mli n g e n r ett e s til f or e ni n g e n s 
f or m a n d: 

 

K ar st e n J e n s e n  
T el ef o n: 7 0 2 0 7 0 8 5  ell er  

M ail: f or m a n d@ df oi. d k  
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N ytti g e o pl y s ni n g er  
 

 
VI S O  

S o ci al st yr el s e n, VI S O  
E di s o n s v ej 1 8, 1., 5 0 0 0 O d e n s e C  

Tlf. 7 2 4 2 4 0 0 0 –  VI S O @ s o ci al st yr el s e n. d k  
w w w. s o ci al st yr el s e n . d k/ vi s o/ vi s o-r ad gi v ni n g -til-b or g er e  

 

T el ef o nti d:  
M a n d a g til t or s d a g  kl. 9: 0 0 –  1 5: 3 0  
Fr e d a g   kl. 9: 0 0 –  1 5: 0 0  

 
D U K H  

(D e n U vil di g e K o n s ul e nt or d ni n g p å  
H a n di c a p o mr å d et ) 

J u pit er v ej 1, 6 0 0 0 K ol di n g  
Tlf. 7 6 3 0 1 9 3 0 F a x 7 5  5 4 2 6  6 9  

m ail @ d u k h. d k  –  w w w. d u k h . d k 
 

T el ef o nti d:  
M a n d a g o g fr e d a g  kl. 0 9: 0 0 –  1 5: 0 0  
Tir s d a g o g t or s d a g  kl. 0 9: 0 0 –  1 7: 0 0  
O n s d a g   kl. 0 9: 0 0 –  1 3: 0 0  

 
Sj æl d n e Di a g n o s er ( S D) 
Bl e ki n g e B o ul e v ar d 2, 2 6 0 0 T a a str u p  

Tlf. 3 3 1 4 0 0 1 0 F a x 3 3 1 4 5 5 0 9  
m ail @ sj a el d n e di a g n o s er. d k  
w w w. sj a el d n e di a g n o s er . d k 

 

T el ef o nti d:  
M a n d a g, tir s d a g, t or s d a g  kl. 1 0: 0 0 –  1 4: 0 0  
O n s d a g   kl. 1 0: 0 0 –  1 7: 0 0  

 
B P A -ar b ej d s gi v er  

( B or g er st yr et P er s o nli g A s si st a n c e)  

R e v e ntl o w s g a d e 1 4, 2., 1 6 5 1 K ø b e n h a v n V.  

Tlf. 3 3 5 5 7 7 3 0 F a x 3 3 3 1 2 1 3 0  
k o nt a kt @ b p a -ar b ej d s gi v er. d k  

w w w. b p a -ar b ej d s gi v er. d k  
 

T el ef o nti d:  

M a n d a g til t or s d a g  kl. 9: 0 0 –  1 6: 0 0  

Fr e d a g   kl. 9: 0 0 –  1 4: 0 0  

 
A n k e st yr el s e n  

T e gl h ol m s g a d e 3, 2 4 5 0 K ø b e n h a v n S V  
Tlf. 3 3 4 1 1 2 0 0 –  a st @ a st. d k  

 

 
 
F o r si d ef ot o: p w n @ df oi. d k   
D a d et i k k e v ar m uli gt at fi n d e et e g n et f ot o af n y er e 
d at o, s å bl e v d et d ett e  li dt æl dr e fr a e n s o m m erl ejr i  
M ari e nl y st . H vi s n o g e n er i t vi vl, er d e u n g e m o d el l er 
Ni n n a, T h o m a s, C e cili a, M atil d e o g  M arl e n e . 
 

I n d h ol d 
 
K ol of o n o g f or e ni n g s o pl y s ni n g er  … … …. . 3 

N yt ti g e a dre s s er  &  I n d h ol d    … … …. 5  

H v a d T æ n k er D e P å ? ( L e d er)  … …. …. 7  

K al e n d er , L a n d si n d s a mli n g &  D e a dli n e  … … .…. 8  

Ar v o g t e st a m e nt e  & R e vi s or    … … .…. 9  

K o nti n g e nt & E g e n b et ali n g   ..… .…. 1 0  

S o m m erl ej r 2 0 1 7   … … … 1 1  

OI -St af ett e n  ” S m ert er –  pl u s d et l ø s e”   … …. .. 13  

År s b er et ni n g f or 2 0 1 6            … … … 1 7  

N or di s k s a m ar b ej d e            … … … 1 9  

St or eft er s p ør g s el   … … … 2 0  

D e m o g o s o g n or m alit et   …. …... 2 2  

H a n di c a p p ulj e n g ør g a v n   …. …... 2 3  

Sj æl d n e -d a g e n 2 0 1 7   …. … ...2 4  

Er d er li v i d e n sj æl d n e str at e gi  …. …... 2 5  

E n  at k u n n e s p ejl e si g i   ….. ….. 2 6  

N yt fr a C S S    …. …... 2 7  

F y si s k til g æ n g eli g h e d  ….. ….. 2 8  

S a g s b e h a n dli n g v e d st øtt e  til h a n di c a p bil ….. ….. 2 9  

R ar e B ar o m et er V oi c e s   ….. ….. 3 0  

S o ci al st yr el s e n ” E n h el f a mili e” … ..….. 3 1  

V I G TI G T   … … … 3 2  

L a n d s d el s c e ntr e n e  & F or e ni n g s -v ejl e d er e  … … … 3 3  

B e st yr el s e n o g S u p pl e a nt er   … … … 3 4  
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L E D E R
 
H v a d T æ n k er D e P å ?   

 
Si d e n si d st e u d g a v e af OI -M a g a si n et, h ar d er 

v ær et tr a vlt o g ar b ej d et p å h øjtr y k o g mit lill e 

h vi d e k e y b o ar d s s m å t a s t er h ar n æ st e n v ær et 

o v er b el a st et. S kri v e b or d s ar b ej d et s k yl d e s t o 

p oliti s k e u d m el di n g er, j e g o pl e v e d e s o m et 

’ Gr uf ul dt M ar eri dt’ p å tr o d s af, at h v er k e n 

’ Dr a c ul a h a v d e l u gt et mit bl o d’, at d er i k k e v ar 

” Fr a n k e n st ei n, t or d e n, st or m o g r e g n p å v ej” ej 

h ell er  ” Fli c k fl a k, zi g z a g, t æ n d er n e s kli k kl a k”. 

Mi n e t a n k er h ar v ær et l e dt h e n m o d e n m øll e i 

D y b b øl, d er m al er af h el v e d e til. F or j e g h ar h el e 

ti d e n still et d et r et ori s k e s p ør g s m ål: 
 

H v a d T æ n k er D e P å  

I n d e P å C hri sti a n s b or g 

N år D e T æ n k er  

D e Tr or Vi st D e P a s s er E n K æ m p e Fl o k F år  

L a gt I L æ n k er  
 

B a g gr u n d e n er d é n, at p oliti k er n e p å B or g e n, 

s o m g e m e n e h øt y v e o m n att e n v al gt e at fj er n e 4 

af d e 1 2 milli o n er kr o n er fr a H a n di c a p p ulj e n. 

S å d a n! B u m! U d e n v ar s el! M e n s d er bl e v dr øft et 

milli ar d d yr e k a m pfl y o g d e b att er et f or d o bli n g af 

F or s v ar s b u d g ett et k u n n e vi i h a n di c a p or g a ni s a -

ti o n er o g p ati e ntf or e ni n g er bl ot s e m å b e n d e til p å 

at e n st or d el af v or e s e k si st e n s gr u n dl a g bl e v r e -

v et v æ k u n d er o s. B e v ar e s, D F OI vil d a o v erl e v e 

s o m f or e ni n g, m e n a kti vit et s ni v e a u et vil f al d e 

dr a sti s k, d a e n r e d u kti o n p å g o dt e n tr e dj e d el vil 

k u n n e m ær k e s b et y d eli gt o g f å d e n k o n s e k v e n s, 

at vi i k k e vil k u n n e til b y d e d ét vi hi dtil h ar k u n n et 

til b y d e. 

 I v or e s n et v ær k, g e n n e m Sj æl d n e Di a g n o s er, 

o p st o d h urti gt e n k a m p f or at ar b ej d e p å, at p ul -

j e n k u n n e r ett e s o p fr a o g m e d n æ st e år. B e d st 

h vi s d et all er e d e v ar fr a i år, m e n v or e s p oliti s k e 

a n al yti k er e v ejr e d e i k k e g o d m or g e nl uft f or i år.  

 H el di gt s k et e d ett e li g e f ør af h ol d el s e år et s 

f ør st e r e pr æ s e nt a nt s k a b s m ø d e i Sj æl d n e Di a g-

n o s er o g d a p ulj etil d eli n g e n h a v d e h øj e st e pri o -

rit et bl e v d er o pr ett et e n lill e ar b ej d s gr u p p e, d er 

u d ar b ej d e d e e n lill e dr ej e b o g f or v or e s p oliti s k e 

pr e s si o n.  

 S a ml et l øft e d e vi i fl o k o g fi k k o n str u er et l æ -

s er br e v e, l a v et p å vir k ni n g er vi a F a c e b o o k o g 

i k k e mi n d st vi gti ge T witt er. Vi s kr e v br e v e til h a n -

di c a p - o g s o ci al or df ør er n e o g h ol dt m ø d e r m e d 

p oliti k er n e. O g s ør m e o m i k k e v or e s i n d s at s g a v 

p ot e. K ort f ør p å s k e fi k vi n e mli g n y h e d e n o m, at 

p ulj e n v ar g e n o pr ett et. D et v ar s v ært at tr o p å, 

m e n d e n v ar h el di g vi s g o d n o k . O g d er m e d er 

v or e s år s k ur s er o g i k k e mi n d st s o m m erl ejr e r e d -

d et –  i h v ert f al d f or n u. F or m a n v e d j o al dri g 

h v a d d e t æ n k er i n d e n p å C hri sti a n s b or g.  
 

J a, h v a d t æ n k er d e d o g p å ? G e n n e m mit ø vri g e 

h a n di c a p p oliti s k e ar b ej d e bl e v j e g b e k e n dt m e d, 

at v or e s li b er al e tr a n s p ort, b y g ni n g s - o g b oli g mi -

ni st er, Ol e Bir k Ol e s e n ( L A), v ar p å v ej til at f or -

ri n g e vil k år e n e f or p er s o n er m e d h a n di c a p. Vi 

tilli d s v al gt e bl e v o pf or dr et til at r e a g er e.  

 S a g e n er n e mli g d é n, at mi ni st er e n s li b er ali s -

ti s k e h ol d ni n g er s k al b et yd e, at d et n u fr e m o v er 

vil bli v e s v ær er e f or p er s o n er m e d e n f y si s k f u n k -

ti o n s n e d s ætt el s e at k o m m e i n d i p ar c el h u s e. V e d 

fr e mti di g n y b y g g eri vil mi ni st er e n n e mli g g ør e 

b y g ni n g sr e gl e m e nt et d årli g er e s å d et n u i k k e bli -

v er et kr a v at b y g g e til g æ n g eli gt o g i et u ni v er s elt 

d e si g n.  
 

M e d a n dr e or d –  kr a v et o m ni v e a ufri a d g a n g bli -

v er m å s k e i g e n fj er n et. O g d ét er j o e n f orri n g el -

s e af i n kl u si o n o g li g e stilli n g –  o g s å f or p er s o n er 

m e d OI.  

 D et si d st e er h el di g vi s i k k e s a gt i d e n s a g. D u 

er v el k o m m e n til at hj æl p e i k a m p e n m o d d u m m e 

tr a p p etri n o g irrit er e n d e t oil etr u m. 
 

T a k til J o h n M o g e n s e n f or l å n af fr a s er …  

 

 

 

 

K ar st e n J e n s e n  

f or m a n d 

kj @ df oi. d k  
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N yt o m f o r e ni n g e n s l a n d si n d s a mli n g 
 

S o m n o g et n yt; er p eri o d e n f or D F OI’ s l a n d si n d s a mli n g æ n dr et o g  k ør er fr e m o v er h el e k al e n d er år et.   
 

B e m ær k!  B i dr a g til l a n d si n d s a mli n g e n m å  i k k e i n d b et al e s p å d e n al m e n e f or e ni n g s k o nt o , m e n s k al s k e 
til e n s ær s kilt k o nt o  i S p ar e k a s s e n Kr o nj yll a n d  –  s o m er: 9 3 2 5 – 7 8 8 1 7 3 8  
 

D er k a n n u o g s å i n d b et al e st øtt e bi dr a g vi a M o bil e P a y p å  m o bil nr. + 4 5 / 2 5 7 5 7 0 8 5  
 

T a k f or di n st øtt e  

 

D F O I 1 9 8 2  - 2 0 1 7  
 
 

N y  d e a dli n e s f or OI -M a g a si n et ! 
 

F or at k u n n e o v er h ol d e fri st er n e m e d bl. a. k ur s u s st e d er , m å f or e ni n g e n v ær e p å f or k a nt m e d til m el di n g 
til all e arr a n g e m e nt er , s å  d er f or er all e d e a dli n e s  f or OI -M a g a si n et  r y k k et, s å de  fre m o v er vil v ær e d e n 
1 0. j a n u ar, 1 0. m aj o g 1 0. s e pt e m b er, s å v ær  o p m ær k s o m p å  d ett e.  
 

M e d ø n s k et o m , at r e d a kti o n e n fr e m o v er f år til s e n dt n o gl e g o d e arti kl er fr a fl er e m e dl e m m er.  
 

D E A D L I N E  
f or n æ st e n u m m er af OI -M a g a si n et  

er 1 0. s e pt e m b er  2 0 1 7  
 

 

D F OI –  A kti vit et s k al e n d e r  
 

2 0 1 7    

1 9. m aj  D F OI  –  B e st yr el s e s m ø d e   O d d er P ar k H ot el  

2 0 .-2 1. m aj  D F OI  –  År s k ur s u s  o g g e n er alf or s a mli n g  O d d er P ar k H ot el  

8 .-1 5. j uli   D F OI –  S o m m erl ejr  O B S: I år 2 u g er ti dli g er e , n e mli g u g e  2 8  R ø d vi g F eri e b y, St e v n s  

2 7. -3 0. a u g u st  
1 3

t h I nt er n ati o n al C o nf er e n c e o n Ost e o g e n e si s Im p erf e ct a  
w w w. oi o sl o 2 0 1 7. or g   

Q u alit y H ot el E x p o, O sl o  

1 0. s e pt e m b er  D e a dli n e –  OI -M a g a si n et  U d k o m m er 1. o kt o b er  

? o kt o b er  D F OI –  B e st yr el s e s m ø d e  Fj el st e d S k o v Kr o, Ej b y  

1 3. -1 5. o kt o b er  OI -N or d e n –  St yr e m ø d e  o g g e n er alf or s a mli n g  Tr o n d h ei m  

3. -4. n o v e m b er  Sj æl d n e Di a g n o s er –  R e pr æ s e nt a nt s k a b s m ø d e   V e st D a n m ar k  

1 0. j a n u ar  2 0 1 8  D e a dli n e –  OI -M a g a si n et  U d k o m m er 1. f e br u ar  
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D F OI m o dt a g er m e d st or t a k n e m m eli g h e d ar v  
 

Ø n s k er d u ell er n o g e n i di n f a mili e at t e st a m e nt er e til D F OI, 
s k al d er o pr ett e s et t e st a m e nt e.  
 

Et t e st a m e nt e s k al d a o pf yl d e e n r æ k k e str e n g e f or m ali a f or 
at v ær e j uri di s k g yl di gt.  
  

D F OI a n b ef al er, at d u f år hj æl p af  e n a d v o k at til at o pr ett e et 
s å k al dt n ot art e st a m e nt e. P å d e n m å d e u n d g å s s e n er e e vt. 
t vi vl s s p ør g s m ål.  
O pr ett el s e af et t e st a m e nt e k o st er i k k e al v er d e n .  
N ot ar e n s g e b yr, å b ni n g sti d o g a dr e s s e k a n B or g er s er vi c e i 
di n hj e m k o m m u n e o pl y s e o m.  
 

D et s k al u dtr y k k eli gt fr e m g å af t e st a m e nt et, at d et er "til f or -
d el  f or a kti vit et er i D F OI, D a n s k F or e ni n g f or O st e o g e n e si s 
I m p erf e ct a, m e d C V R-nr.: 1 3 0 1 8 0 0 6". S å er m a n si k k er p å, 
at f or e ni n g e n u n d g år at b et al e ar v e af gift til St at e n.  
 

Ø n s k er d u i k k e at k a st e di g u d i k a n c eli s pr o g o g l ati n s k e 
j ur av e n di n g er, k a n d u i G o o gl e fi n d e gr ati s d o k u m e nt er, d er 
k a n hj æl p e di g p å v ej. S ø g p å str e n g e n: ”j uri di s k e d o k u m e n -
t er gr ati s t e st a m e nt e”. 
 

E n a n d e n m uli g h e d er, at i st e d et f or bl o m st er o g kr a n s e v e d bi s ætt el s e ell er b e gr a v el s er, f år a n dr e til at i n d s ætt e 
p e n g e n e  p å D F OI’ s L a n d si n d s a mli n g m e d k o nt o: 9 3 2 5 -0 0 0 7 8 8 1 7 3 8.  
 

D u er alti d m e g et v el k o m m e n til at k o nt a kt e f or e ni n g e n s k a s s er er e ll er f or m a n d, h vi s d u h ar s p ør g s m ål ell er bl ot 
ø n s k er e n uf or pli gt e n d e s n a k o m et t e st a m e nt e.  
 

* * * 
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O m  k o nti n g e nt o g e g e n b et ali n g  
 

G e n n e m d e s e n er e år h ar D F OI m o dt a g et f ærr e o g f ærr e til s k u d s mi dl er o g d er s e s i n g e n t e g n p å at 
d e n n e t e n d e n s æ n dr er si g. B e st yr el s e n vil g er n e b e v ar e d et n u v ær e n d e a kti vit et s ni v e a u.  
 

T a k st er f or e g e n b et ali n g er f øl g e n d e:  
 

År s k ur s u s, v o k s e n - o g f a mili e k ur s u s   
 

  A kti v e m e d l e m m er fr a 1 8 år  kr. 4 0 0  

  Æ gt ef æll e/ s a ml e v er  ( mi ni m u m st øtt e m e dl e m)  kr. 4 0 0  

  Æ gt ef æll e/ s a ml e v er ( u d e n et m e dl e m s k a b)  kr. 8 0 0  

  F a mili e n s b ør n/ u n g e u n d er 1 8 år k a n d elt a g e gr ati s.  

  É n a n s at/l ø n n et hj æl p er pr. f a mili e k a n d elt a g e gr ati s.  
 

O B S:  M i ni m u m e n p er s o n i d e n d elt a g e n d e f a mili e s k al v ær e a kti vt  
          m e dl e m.  
          B ør n/ u n g e u n d er 1 8 år k a n pt. i k k e d elt a g e p å v o k s e n k ur s u s.  
 

E g e n b et ali n g f or a n dr e m uli g e k ur s er f a st s ætt e s af b e st yr el s e n.  
 

S o m m e rl ej r  
 

  F a mili er m e d OI ell er u d e n b ør n/ u n g e u n d er 2 5  å r, pri s pr. h u s/ u g e   kr. 2. 5 0 0  
 

U n g e k a n b o o k e et h u s s a m m e n, m e n mi ni m u m é n p er s o n s k al v ær e a kti vt m e dl e m.  

  U n g e m e dl e m m er, d er b o o k er s a m m e n , pri s pr. h u s/ u g e    kr. 2. 5 0 0  

  É n a n s at/l ø n n et hj æl p er pr. f a mili e k a n d elt a g e gr ati s.  
 

G æ st e b et ali n g: ( G æ st =  p er s o n d er ell er s i k k e b or u n d er t a g m e d f a mili e n/ v ært e n).  
 

  V o k s n e ( o v er n att e n d e) fr a 1 8 år pr. p er s./ d ø g n –  kr. 2 5 0 / pr. p er s./ u g e –  kr. 1. 3 0 0  

  B ør n/ u n g e ( o v er n att e n d e) u n d er 1 8 år, pr. p er s./ d ø g n –  kr. 1 2 5 / pr. p er s./ u g e –  kr. 6 5 0  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

M e dl e m s k a b  o g k o nti n g e nt  
 

All e k a n bli v e m e dl e m af D a n s k F or e ni n g f or O st e o g e n e si s I m p erf e ct a. St e m m er et p å f or e ni n g e n s 
g e n er alf or s a mli n g h ar a kti v e m e dl e m s k a b er d er er f yl dt m y n di g. F or e ni n g e n h ar i k k e 
f a mili e m e dl e m s k a b er.  
 

M e dl e m s k a b o g pri s  
 

  A kti vt m e dl e m:  P er s o n er m e d OI o g 1. gr a d s sl æ gt ni n g e  kr. 2 5 0 årli gt  

  St øtt e m e dl e m A:  All e ø vri g e pri v at p er s o n er    kr. 2 0 0 årli gt  

  St øtt e m e dl e m B:  I n stit uti o n er o g fir m a er, mi ni m u m  kr. 4 0 0 årli gt  
 

M e dl e m s k a b er o pr ett et i år et s si d st e k v art al m e dr e g n e s i eft erf øl g e n d e år u d e n e k str a b et ali n g.  
 

Er d u til m el dt b et ali n g s s er vi c e ( B S) tr æ k k e s k o nti n g e nt et a ut o m ati s k h v ert år. H vi s i k k e, til s e n d e s d er e n 
o p kr æ v ni n g. D u k a n alti d v e d b et ali n g vi a n et b a n k til m el d e di g B S ell er b e d e b a n k e n o m at til m el d e d et.  
 

H u s k at m e d d el e o m  a dr e s s e æ n dri n g vi a hj e m m e si d e n u n d er p u n kt et M e dl e m m er  M e dl e m l o gi n.  

Æ gt ef æll er  o g s a ml e v er e.  
 

S o m d et s e s, er d er billi g er e at 
d elt a g e p å et k ur s u s, h vi s d u  er 
m e dl e m  af  D F OI.   
    D u st øtt er s a mti di g 
f or e ni n g e n s ar b ej d e o g i k k e 
mi n d st ø k o n o mi e n, d a m e d -
l e m st al ( k o nti n g e nt) s a mt e g e n-
b et ali n g er e n v æ s e ntli g f a kt or, 
n år d e a n s ø gt e mi ni st eri er s k al 
b er e g n e til s k u d d et s st ørr el s e . 
 
J o m er e D F OI  s el v k a n bi dr a g e 
m e d, j o h øj er e til s k u d  o p n år vi . 
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S o m m e r le jr  
 

8 .-1 5 . ju li 2 0 1 7  
 

 
 

S tr a n d g a b s v e j 2 9   
4 6 7 3 R ø d vi g St e v n s  



1 2

OI -M a g a si n et   2 -2 0 1 7  

1 2  

V el k o m m e n p å s o m m erl ejr 2 0 1 7 …  
 
… S å s a ml e s vi e n d eli g i g e n o g i år s k er d et p å et h elt n yt st e d –  s o m m å s k e k a n bli v e ” st e d et”, n år 
s o m m er lejr e n  i g e n s k al v ær e p å Sj æll a n d ? 
 
H ar d u h ørt/l æ st o m G ø n g e h ø v di n g e n ( S v e n d P o ul s e n) o g h a n s tr o v æ b n er I b s a mt K ul s o e n o g 
S n a p h a n er n e s dr a b eli g e k a m p e m o d s v e n s k e n i 1 6 0 0 -t all et s D a n m ar k. S å er vi p å d e sl a g m ar k er, h v or 
m e g et af d e t f a n dt st e d. 
 
S o m d et fr e m gi k af f ør st e u d m el di n g, v ar d et i k k e m uli gt at f å ” v or e s” u g e 3 0 –  ” J e g t æ n kt e d erf or p yt, vi 
pr ø v er n o g et n yt” –  o g d a d et bl e v o pl y st m er e e n d et år f ør, k u n n e d et n o k i k k e v ær e et pr o bl e m ? O m 
d ett e ell er b ø vl m e d til m el di n g p å hj e m m e si d e n er år s a g e n til d e n mi n dr e d elt a g el s e vi d e s i k k e. T a n k e n 
h ar o g s å str ejf et, o m ti d e n er u dl ø b et f or s o m m erl ejr e ? D et vil vi s e si g. O m alt g år eft er pl a n e n, bli v er d et 
B or n h ol m i 2 0 1 8.  
 
År et s d elt a g er e o g e vt. g æ st er hil s e s hj ert eli g v el k o m m e n  til, s o m v a nli g, e n m a s s e h y g g eli gt s a m v ær o g 
s el vf øl g eli g s ol fr a e n s k yfri hi m m el.  
 
O g h v or e r d et s å li g e R ø d vi g F e ri e b y li g g e r ?  
H vi s d u k a n s e d e n st or e r ø d e pri k p å k ort et, s å er I p å r ett e v ej –  o g d a all e h ar G P S i bil e n ell er p å 
m o bil e n –  g ør e s d er i k k e s å m e g et u d af v ej vi s ni n g e n.  
B a r e i n dt a st:  Str a n d g a b s v ej 2 9, 4 6 7 3 R ø d vi g St e v n s –  S å s e s vi f or h å b e ntli g ?  

 

 
 
M a n g e hil s n er,  
 

Prebe n 

p w n @ df oi. d k  
 
 

D elt a g er n e v e d  år et s  f or e st å e n d e  s o m m erl ejr  h ar  m å s k e  all er e d e  m o dt a g et  
d et u d s e n dt e i nf om at eri al e  i m ail b o k se n  n år d e l æ s er d ett e, ell er s er d et p å 
tr a p p er n e ( c a. 1. j u ni). Vi s e s i R ø d vi g. 
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O I -S t a f e t t e n  
 

S m ert er –  pl u s d et l ø s e  
 
J e g er f ø dt p å C h arl ott e nl u n d F ø d e kli ni k e n s o m -
m er d a g i 1 9 7 3. Mi n e f or æl dr e k al dt e mi g D ai s y, 
d a d e s y n e s j e g li g n e d e e n bl o m st. D e k o m fr a 
N e w D el hi, I n di e n, o g h a v d e k u n b o et i D a n m ar k 
i et p ar år. Mi n f ar h a v d e h aft e n o p v æ k st, h v or 
h a n oft e br æ k k e d e et b e n, e n ar m ell er b e g g e 
d el e. H a n vi d st e i k k e at h a n h a v d e OI. Mi n f ar -
m or v ar e n d el b e k y mr et f or h a m, m e n s a n dr e 
m e n t e at h a n b ar e v ar kl o d s et, si d e n h a n alti d 
s k ull e h a v e gi p s p å. S å h a n t o g si g s a m m e n o g 
vi st e sj æl d e nt a n dr e, at h a n h a v d e o n dt.  
 
V e d mi n n a v n gi v ni n g i 1 9 7 3 fi k j e g et i n di s k n a v n, 
G ur pr e et, s o m b et y d er G u d s k ærli g h e d. D a j e g 
v ar 1, 5 år g a m m el fi k j e g m it f ør st e l år b e n s br u d. 
D et f or s kr æ k k e d e mi n e f or æl dr e o g m e d ti d e n fi k 
j e g e n d n u fl er e br u d. J e g h u s k er d e m a n g e u g er 
i n dl a gt p å b ør n e af d eli n g e n p å Gl o str u p h o s pit al 
m e d l år b e n s br u d, o g d e ut alli g e l a n g e ti m er p å 
s k a d e st u e n m e d br æ k k e d e ar m e, b e n o g d e sli -
g e.  
 

 
1 9 7 4 f ør st e g a n g j e g br æ k k e d e b e n et.  

Mi n m or l æ s er f or mi g.  
 
D et v ar s v ært at f øl g e m e d i s k ol e n, n år j e g oft e 
v ar fr a v ær e n d e o g h a v d e s m ert er. J e g h u s k er e n 
g a n g h v or j e g g er n e vill e l e g e s o m d e a n dr e, 
m e n f al dt o g f ort u ml et m ått e st øtt e mi n h øjr e ar m 
m e d mi n v e n str e h å n d. J e g gi k gr æ d e n d e hj e m 
m e d d e n br æ k k e d e ar m. B ør n e n e o m kri n g mi g 
f or st o d i k k e s å m e g et af d et. D a j e g v ar 8 år f al dt 
j e g i mi n h a v e e n vi nt er eft er mi d d a g. J e g v ar li g e 
k o m m et hj e m fr a s k ol e o g vill e gi v e f u gl e u n g er n e 
i r e d e n n o g et m a d. R e d e n s a d i v or e s li g u st er -
h æ k. M e n j e g f al dt p å s n e e n. J e g k al dt e o g k al d -
t e eft er d e b ør n, s o m j e g vi d st e b o e d e si d e o m 

si d e m e d o s i r æ k k e h u s k v art er et. Mi n e f or æl dr e 
v ar i k k e k o m m et hj e m fr a ar b ej d e. J e g l å p å s n e -
e n o g k u n n e i k k e r y k k e mi g u d af st e d et. Eft er 
n o g e n ti d k o m n o gl e b ør n o g til k al dt e d er e s m or, 
s o m v e nli gt s ør g e d e f or t æ p p er til mi g i n dtil a m -
b ul a n c e n k o m o g j e g bl e v k ørt p å h o s pit al et. L år -
b e n et v ar br æ k k et. D e n g a n g bl e v m a n i n dl a gt o g 
l å i str æ k i 4-5 u g er, s å d et s k et e o g s å f or mi g .   
 
N år d er i k k e v ar br u d, k æ m p e d e j e g m e d at v ær e 
s o m ” d e a n dr e”. Mi n e kl a s s e k a m m er at er k u n n e 
l øft e d er e s s k ol et a s k er o g l ø b e eft er b u s s e n. D et 
vill e j e g o g s å. J e g pr ø v e d e: J e g pr e s s e d e mi g 
s el v o g n år d et gj or d e o n dt, s kj ult e j e g d et. Mi n 
kr o p k u n n e b ar e i k k e v ær e m e d.  
 J e g v ar 8 år, d a j e g fi k di a g n o s e n OI. ” D u er 
h y p er m o bil,” f ort alt e mi n l æ g e mi g. J e g m ær k e d e 
s m ert er i s ær n år j e g l a v e d e n o g et f y si s k. ” OI er 
e n m e df ø dt s y g d o m, d er ø g er ri si k o e n f or k n o g -
l efr a kt ur, o g m a n h ar k u n o n dt n år n o g et er 
br æ k k et o g ell er s sl et i k k e,” s a g d e l æ g e n til mi g. 
D et v ar i k k e til di s k u s si o n.  
 
J e g fi k m a s s er af k ærli g h e d o g st øtt e hj e m m efr a. 
Hj e m m e v ar j e g tr y g o g fi k o m s or g n år d et gj or d e 
o n dt. J e g l ært e at fi n d e a n dr e m å d er at u df ol d e 
mi g p å, n år j e g s a d m e d gi p s p å b e n ell er ar m e.  
 
O p g e n n e m t e e n a g e år e n e k o m s m ert er n e til at 
f yl d e m er e o g m er e. J e g r ø g i n d o g u d af h o s pi-
t al et, d a j e g h a v d e s v ært v e d at g å u d e n s m ert er. 
D er k o m fl er e br u d p å k n o gl er, m e n u d m el di n g e n 
v ar st a di g d e n s a m m e, fr a l æ g er n e: ” OI gi v er i k -
k e s m ert er, k u n m e n s d er er br u d p å k n o gl e n”. 
J e g s k ull e b ar e tr æ n e n o g et m er e, s a g d e d e.  
J e g s k a m m e d e mi g, b e d t æ n d er n e s a m m e n, f or 
j e g h a v d e i k k e d e n s v ær e f or m f or OI, d er eft er 
l æ g er n e s m e ni n g k u n n e b er etti g e mi n e s m ert er.   
 
D a j e g bl e v 1 9 år k o m j e g m e d i et f or s ø g p å 
J o h n F. K e n n e d y I n stit utt et. I d e n f or bi n d el s e fi k 
j e g at vi d e at j e g h ar OI t y p e I ell er I V. M e n m er e 
i nf or m ati o n v ar d er i k k e. F o k u s l å st a di g u d el u k-
k e n d e p å br u dri si k o. I s a m m e p eri o d e b e g y n dt e 
mi n e ar m e at h æ v e o p af o v er b el a st ni n g. M it 
b æ k k e n v ar li dt ”l ø st”, s å j e g fi k tit i s ki a s n er v e n i 
kl e m m e, h vil k et gj or d e d et e n d n u s v ær er e at g å. 
F y si ot er a p e ut er n e vi d st e i k k e h elt h v a d d e s k ull e 
still e o p, s å vi v e k sl e d e m ell e m tr æ ni n g o g bl ø d -
d el s b e h a n dli n g. D et hj al p i k k e d et st or e. J e g 
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s kj ult e mi n e s m ert er o g f ølt e mi g fl o v, n år j e g  
i g e n h a v d e s v ært v e d at g å o g v ær e s o m d e 
a n dr e.  
 
J e g fi k mi n st u d e nt er e k s a m e n o g st art e d e f å år 
eft er p å l ær er u d d a n n el s e n. N år j e g l æ st e o g f or -
d y b e d e mi g i s k ol e ar b ej d et, k u n n e j e g gl e m m e 
mi n til st a n d o g s m ert er . J e g fi k b e g g e st e d er l o v 
til at h a v e et s æt e k str a b ø g er p å s k ol e n, s å j e g 
i k k e s k ull e b ær e f or m e g et fr e m o g til b a g e. D et 
v ar e n st or hj æl p. J e g h a v d e g o d e v e ni n d er o g 
v e n n er, s o m f or e k s e m p el g er n e hj al p m e d at 
å b n e t u n g e d ør e o g d e sli g e.  
 
D a j e g bl e v 2 4 år g e n er e d e i s ki a s n er v e n s å m e -
g et, at mi n n y e l æ g e i n dl a g d e mi g til u dr e d ni n g 
o g b e h a n dli n g. D et v ar i ø vri gt f ør st e g a n g j e g 
o pl e v e d e e n pr a kti s er e n d e l æ g e, d er f or st o d mi -
n e s m ert er.  
     J e g bl e v n u i n dl a gt o g l å p å g a n g e n p å R e u -
m at ol o gi s k af d eli n g p å Fr e d eri k s b er g H o s pit al, 
d a d er v ar f ul dt h u s p å af d eli n g e n. D et v ar i 
1 9 9 0’ er n e. J e g fi k s m ert e still e n d e o g bl o k a d er i 
b æ k k e n et. N æ st e m or g e n v e d st u e g a n g k o m e n 
r e u m at ol o gi s k o v erl æ g e, s o m u d e n f or kl ari n g 
vi p p e d e mi n kr o p til d e n e n e si d e o g l a g d e et  
st ørr e br æt u n d er mi g. J e g n å e d e i k k e at r e a g er e 
f ør d et s a g d e k n æ k. O v erl æ g e n h a v d e pl a c er et 
si n e h æ n d er p å mi n r y g s øjl e o g m e d si n f ul d e 
v æ gt gi v et d et et p ar k n æ k.  
     M a ni p ul ati o n, e n v el k e n dt b e h a n dli n g sf or m, 
fi k j e g s e n er e at vi d e. J e g f a n dt s å o gs å s e n er e 
u d af, at d e n b e h a n dli n g m å m a n i k k e u d s ætt e 
e n p er s o n m e d OI f or.  
     Eft er k n æ k k et k u n n e j e g n æ st e n i k k e f å l uft. 
E n b øl g e af s m ert er s a m m e n m e d d e n m a n gl e n -
d e l uft o v er v æl d e d e mi g.  
 
Et h el v e d e af s m ert er f ul gt e h er eft er. J e g k u n n e 
i k k e b e v æg e mi g s ærli g m e g et. Et år eft er bl e v 
j e g u dr e dt o g d et vi st e si g, at o v erl æ g e n fr a R e u-
m at ol o gi s k af d eli n g h a v d e gi v et mi g br u d o g 
kl e mt n o gl e n er v er. T o år eft er e pi s o d e n s ø gt e 
j e g er st at ni n g. J e g m ø dt e m e g et m o d st a n d i s y-
st e m et, m e n fi k til si d st f ul dt  m e d h ol d.  
 
D a j e g v ar o m kri n g d e 2 5, f ort alt e e n v e nli g l æ g e 
mi g, at h u n h a v d e h ørt o m e n f or e ni n g f or mi n 
sj æl d n e di a g n o s e, d et v ar D F OI. J e g m el dt e mi g 
i n d o g k o m o g s å i k o nt a kt m e d Ri g s h o s pit al et s 
Kli ni k f or Sj æl d n e H a n di c a p. P å d ett e ti d s p u n kt 
h a v d e m a n d e s v ærr e h er s a m m e h ol d ni n g, s o m 
j e g ti dli g er e h a v d e m ø dt. OI gi v er i k k e s m ert er, 
k u n i f or bi n d el s e m e d br u d. S u k, n u k u n n e j e g f or 
al v or t a g e hj e m o g s k a m m e mi g e n d n u m er e 
o v er mi n e s m ert er, s o m v ar uf or kl arli g e.  
 

I 2 0 0 2 k n u st e j e g mit a n k ell e d i et f al d. E n o p e-
r ati o n o g n o gl e s kr u er ri g er e fi k j e g mi n si d st e 
e k s a m e n o g bl e v s k ol el ær er. J e g fi k ar b ej d e p å 
e n s k ol e, h v or j e g st a di g ar b ej d er i fl e k sj o b m e d 
d e s k ø n n e st e b ør n o g k oll e g er. J e g m ø dt e mi n 
d ejli g e m a n d, T h o m a s, o g vi st art e d e v or e s f a -
mili e i et p ar c el h u s. F u gl e n e s a n g, o g s å d a vi 
bl e v gift i v or e s h a v e. I mi n b er u s el s e af k ærli g -
h e d h a v d e j e g n ær gl e mt, at j e g er f ø dt m e d OI. 
S m ert er n e v ar d er i n g e n d er s å, s å d e m g e mt e 
j e g v æ k i n d e i mi g s el v. D er v ar s å m e g et a n d et 
b eri g e n d e, d er f yl dt e v or e s li v, o g d et f or s ø gt e 
j e g at gi v e mi n o p m ær k s o m h e d.  
 

 
S o m m er e n  2 0 0 5 Br yll u p sf ot o v e d B a g s v ær d s ø.  

 
I 2 0 0 7 s k et e et f a nt a sti s k mir a k el. J e g f ø dt e e n 
s m u k pi g e p å Ri g s h o s pit al et, d o g eft er e n n o g et 
b e s v ær et gr a vi dit et. H u n h ar o g s å OI. Vi h ol dt 
h e n d e f or s i gti gt i v or e s ar m e, o g l o d h e n d e kl e m-
m e v or e s fi n gr e. H u n er j o f ul d k o m m e n o g g u d e -
s k ø n, OI ell er ej.  
 
Gl æ d e n o v er at bli v e m or v ar h el di g vi s s å st or, at 
r e s ult at et fr a mi n D e x a-s c a n ni n g bl e v e n mi n dr e 
d et alj e. S c a n ni n g e n vi st e l a v T -s c or e o g d er m e d 
s k u ll e j e g st art e p å bi sf o sf o n at.  
     D a v or e s d att er fi k l år b e n s br u d 4 år s e n er e, 
bl e v j e g k o nfr o nt er et m e d mi n b ar n d o m o g o pl e -
v el s er m e d br u d. S o m m or v ar j e g i k k e i t vi vl, mit 
b ar n s k ull e i k k e v o k s e o p o g s kj ul e si n e s m ert er. 
H u n s k ull e i k k e s k a m m e si g ell er f øl e si g mi n dr e 
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v ær d. S o m f or æl dr e er vi r oll e m o d ell er f or v or e s 
b ør n.  
     J e g ø v e d e mi g n u i at st å v e d mit h a n di c a p o g 
d e s m ert er j e g o pl e v e d e i kr o p p e n. J e g vill e i k k e 
s k a m m e mi g m er e. J e g vill e k u n n e si g e d et, s o m 
j e g m ær k e d e d et. D et bl e v e n ny st art, h v or OI 
bl e v it al e s at s o m e n n at urli g d el af v or e s f a mi li e-
li v. I s ær f or at l ær e mi n pi g e, at et g o dt li v i k k e er 
af h æ n gi gt  af o m m a n h ar s m ert er o g h a n di c a p.   
 

 
2 0 1 2 f eri e bill e d e m e d mi n d ejli g e pi g e i B ar c el o n a.  

 
S o m m e n n e s k e s k er d er u v e nt e d e  o g pl u d s eli g e 
ti n g i v or e s li v. D et h ør er v el m e d til at v ær e m e n-
n e s k e, t æ n k er j e g i d a g.  
     G o dt s o m j e g n æ st e n h a v d e v æ n n et mi g til 
s m ert er, di s k u s pr ol a p s o g i n d s kr æ n k et b e v æ g e -
li g h e d, fi k j e g et s v ært l år b e n s br u d i s o m m er e n 
2 0 1 6. D et s k et e li g e eft er et h al vt år s s ej k a m p 
m o d br y st kr æft. J e g v ar n et o p bl e v et f ær di g m e d 
k e m ot er a pi, o p er ati o n o g str ål e b e h a n dli n g.  
     U d m att et o g dr æ n et st o d j e g e n m or g e n i 
s o m m erf eri e n. V or e s lill e f a mili e s k ull e e n d eli g p å 
t ur. Vi gl æ d e d e o s o v er, at n u k u n n e d et k un g å 
d e n ri gti g e v e j, f or kr æft b e h a n dli n g e n v ar e nd eli g 
o v er st å et. D et v ar e n v ar m o g s olri g l ør d a g m or -
g e n o g kl o k k e n v ar li g e bl e v et 9. J e g h a v d e f å et 
kj ol e p å o g a n s tr e n gt e mi g f or at vir k e fri s k er e 
e n d j e g e g e ntli g v ar. J e g st o d i d ør å b ni n g e n til 
v or e s  st u e, d a j e g l a v e d e e n lill e dr ej e b e v æ g el s e 
i v e n str e b e n. D er k o m et h øjt s k urr e n d e k n æ k. 
L år b e n et fl æ k k e d e mi dt o v er. J e g f al dt. J e g fi k et 

c h o k; ” d et h er k a n i k k e p a s s e, d et m å v ær e e n 
o n d dr ø m,” s kr e g j e g.  
 
A m b ul a n c e n k o m h urti gt. P å h o s pit al et gj or d e 
mi n m or o g mi n m a n d alt h v a d d e k u n n e f or at 
hj æl p e l æ g er n e m e d at f or st å, at j e g h ar OI o g 
h v a d d et b et ø d. D et v ar u m uli gt at s m ert e d æ k k e 
mi g.  
     N æ st e d a g  bl e v j e g o p er er et, fi k e n j er n st a n g 
o g m a s s er af a n d et m et al i n d i b e n et. 
Tr æt h e d s br u d, k al dt e  l æ g er n e d et. D et vi st e si g, 
at d er o g s å v ar et d el vi st br u d i h øjr e l år b e n.  
 
D et bl e v et s m ert e h el v e d e, o g s å f or di s år e n e fr a 
br y st kr æft o p er ati o n e n o g d e m a n g e str ål e b e -
h a n dli n g er e n d n u i k k e v ar h el et. J e g h a v d e 3 
m å n e d er f ør f å et fj er n et h øjr e br y st o g all e l y m -
f e k n u d er n e i o mr å d et.  
 
E n d n u e n g a n g h a v d e li v et s al v or r a mt mi g. J e g 
h a v d e k n a p n o k n å et at b e ar b ej d e mit kr æftf or -
l ø b, f ør e n d e n n y kri s e v ar o p st å et. Mi n f a mili e 
bl e v i d e n gr a d o g s å f or s kr æ k k et. J e g h a v d e 
v ol d s o m m e s m ert er o g v ar i n dl a gt g o dt 4 u g er, 
h v or j e g v ar s e n g eli g g e n d e. J e g bl e v r a mt af 
a n g st o g gr æ d m e g et. J e g m ått e h v er k e n l æ g g e 
v æ gt p å h øjr e ell er v e n str e b e n, f or di k n o gl er n e 
v ar f or s kr ø b eli g e. I d ett e f orl ø b o pl e v e d e j e g e n 
h elt a n d e n f or st å el s e o g til g a n g til s m ert e b e -
h a n dli n g h o s  d e l æ g er o g s y g e pl ej er s k er, s o m 
j e g m ø dt e. S m ert er bl e v it al e s at o g f or st å et h elt 
a n d erl e d e s e n d j e g ti dli g er e h a v d e o pl e v et. J e g 
h ar f å et d e n b e d st t æ n k eli g e b e h a n dli n g, o g d et 
er j e g d y bt t a k n e m m eli g f or.  
 

 
2 0 1 6 u n d er kr æft b e h a n dli n g e n.  
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D et er n u 9 m å n e d er si d e n j e g br æ k k e d e b e n e n e 
o g k n o gl er n e er b e g y n dt at h el e, s el v o m d er er 
n o g et v ej e n d n u. D et h ar v ær et u m å d eli g s v ært 
at v ær e s å af h æ n gi g af hj æl p til s el v d e m e st b a -
s al e f or n ø d e n h e d er. H v or li g g er mi n v ær di g h e d, 
n år j e g s k al v ær e s å af h æ n gi g af hj æl p fr a a n -
dr e ? M e g et h ar v ær et v e n dt i mit h o v e d o g i n dr e. 
Mi n m a n d, d att er, f or æl dr e o g f a mili e h ar i d e n 
gr a d st øtt et o g p a s s et mi g s å m e g et, at j e g o g s å 
g e n n e m d er e s øj n e n u k a n s e, at j e g er v ær di g, 
s o m j e g er, u a n s et mit h a n di c a p o g s m ert er. Mi n 
m o r, d er i e n p eri o d e fl ytt e d e i n d h o s o s f or at 
hj æl p e m e d at p a s s e v or e s b ar n. B ar e d e n m å d e 
j e g h v er m or g e n fi k s er v er et mi n m or g e n m a d p å, 
i s e n g e n, af mi n k ærli g e m a n d, eft er at h a n v ar 
bl e v et v æ k k et i l ø b et af n att e n f or at hj æl p e m e d 
at br u g e b æ k k e n st o l e n. L a n g s o mt bl e v d et v or e s 
m å d e at l e v e li v et p å. Mi n s ø d e d att er, d er i g e n 
o g i g e n f a n dt m å d er at kr a m m e mi g p å, n år j e g 
i k k e l æ n g er e k u n n e p utt e h e n d e, s o m j e g k u n n e 
f ør j e g fi k kr æft o g br æ k k e d e l år b e n e n e. D er h ar 
v ær et m a n g e t år er h er hj e m m e.  
 
D e n e n or m e f or st å el s e o g o p b a k ni n g j e g h ar o p -
l e v et fr a mi n f a mili e, v e n n er, v e ni n d er o g i k k e 
mi n d st b e h a n dl er e, l æ g er o g s y g e pl ej er s k er h ar 
hj ul p et til at gi v e mi g m o d til at k æ m p e g e n n e m 
s y g d o m sf orl ø b et, o g tr o p å, at j e g s o m m e n n e -
s k e h ar et g o dt li v, s el v m e d s m ert er o g h a n di -
c a p. At mi n e s m ert er er vir k eli g e o g i k k e b e h ø -
v er s kj ul e s.  
 

 
2 0 1 7 f e br u ar - f ør st e d a g til b a g e s o m l ær er. 

H er i f or år et 2 0 1 7 b e g y n d er vi at s e l y s f or e n d e n 
af t u n n el e n, o g j e g er l a n g s o mt v e d at f å d et b e d -
r e. J e g h a v d e p å et ti d s p u nkt si d st e år i k k e tr o et 
d et m uli gt, at j e g h er i f or år et 2 0 1 7 k u n n e v e n d e 
til b a g e til mit ar b ej d e s o m l ær er i fl e k sj o b. M e n 
d et er l y k k e d e s. J e g er til b a g e h o s mi n 6. kl a s s e 
o g k a n u n d er vi s e i mit y n dli n g sf a g m at e m ati k, 
si d d e n d e i mi n k ør e st ol.   
 
E n d eli g e r j e g n å et til, h v or j e g i k k e s k a m m er 
mi g, n år j e g si g er, at j e g h ar o n dt. J e g h ar OI, j e g 
br u g er k ør e st ol o g j e g h ar br u g f or hj æl p til m a n -
g e pr a kti s k e ti n g. J e g bli v er k e d af d et, n år j e g 
h ar m e g et o n dt. J e g er gl a d er e n år d et g ør mi n -
dr e o n dt. D et er m it li v o g d et er m e n n e s k eli g e 
f øl g er af d e u df or dri n g er j e g m å i g e n n e m. N år 
j e g o pl e v er, at j e g k a n a c c e pt er e s m ert er n e s o m 
e n d el af mit li v, fl ytt e s f o k u s o g s å l ett er e til alt 
d et, s o m j e g k a n. O g d er er h el di g vi s s å m e g et 
s o m er f a nt a sti s k d ejli gt i mit  li v.   
 

 
2 0 1 7 m aj –  et n yt k a pit el …  

 
 
G ur pr e et O b er oi H a b e k o st, 4 3 år.  
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År s b er et ni n g f or 2 0 1 6  
 
 O d d er, d e n 2 0. m aj 2 0 1 7  
 

E n d n u et år er r u n d et. V el r u n d et. O g tr a diti o n e n 
tr o b y d er p å til b a g e ki g –  i k k e p å år et d er, g a k, 
m e n år et d er gi k o g d e n k u r s vi f ul gt e. O g d a j e g 
g er n e vil b e n ytt e e n h v er gi v e n l ejli g h e d til at f ejr e 
o s s el v –  g ør e o p m ær k s o m p å o s s el v –  vil j e g d a 
g er n e h e nl e d e o p m ær k s o mt p å, at d et i k k e bl ot er 
ét år, d er er g å et. N ej, d er er f a kti s k g å et i k k e mi n -
dr e e n d 3 5 st y k s af sl a g s e n.  
     3 5 år p å b a g e n er y d er st g o dt f or e n lill e N G O, 
p ati e nt or g a ni s ati o n ell er di a g n o s ef or e ni n g –  j a, 
k ært b ar n h ar m a n g e n a v n e. O g D a n s k F or e ni n g 
f or O st e o g e n e si s I m p erf e ct a er et k ært b ar n. F or 
m a n g e af o s, d er si d d er h er i d a g, er f or e ni n g e n 
hj ert e bl o d. Mi n f a mili e h ar v ær et m e d fr a b e g y n -
d el s e n –  o g o g s å d e i n dl e d e n d e k aff e m ø d er, o g 
h v a d d er ell er s bl e v af h ol dt. J e g t ør g o dt vi st g o dt 
l o v e, at d er o g s å f al d er e n b e m ær k ni n g, o m f or e-
ni n g e n s st art o m cir k a f e m år s ti d.  

 

S o m alti d er d er n o k at b er ett e. F or e ni n g e n er 
f ort s at y d er st a kti v o g d e s ki b e, d er bli v er s at i s ø-
e n bli v er s at m e d si k k er k ur s o g s ejl er sj æl d e nt p å 
a ut o pil ot. S ejlr ut er n e g ør, at s ki b e n e bli v er u d vi k -
l et o g u d b y g g et i e n s å d a n gr a d, at d er er g o d 
gr u n d til at v ær e st olt o v er at v æ r e m e dl e m af e n 
f or e ni n g s o m D F OI. T a g n u b ar e d e t o pr oj e kt er 
H el pli n e o g N a vi g at or -pr oj e kt er n e.  
     J a, o k, j e g v e d g o dt d et i k k e er v or e s e g n e s ki -
b e, m e n f a cilit er et af Sj æl d n e Di a g n o s er. H el pli n e 
o g N a vi g at or er r å d gi v ni n g s pr oj e kt er f or all e m e d 
e n s j æl d e n s y g d o m. H er er d er r å d, v ejl e d ni n g, i n-
f or m ati o n o g st øtt e fr a: Ki s & M ari e H ol m L a ur s e n, 
Mi c h a el K ø b k e o g R u n e B a n g M o g e n s e n.  

      D et er r et fl ot, at vi k a n fi n d e r e s s o ur c er til at * 
     d elt a g e i hj æl p e ar b ej d et.  

     I k k e n o k m e d d et h ar D F OI j o o g s å e n a n d e n 
o g m er e i nt er n ori e nt er et r å d gi v ni n g sf u n kti o n o m 
alt li g e fr a B P A -or d ni n g e n til s a mt al er o m i s æt ni n g 
af s kr u er o g s ø m i e k s e m p el vi s t å k n o gl er.  
     Hj æl p til s el v hj æl p fi n d er o g s å i h øj gr a d st e d i 
v or e s l u k k e d e gr u p p e p å F a c e b o o k. Gr u p p e n  h ar 
n æ st e n d a gli g e o p sl a g o m alt li g e fr a t u n g e e m n er 
s o m til d e m er e m u ntr e af sl a g s e n. D et er d ejli gt 
at s e p å v or e s m e dl e m m er s h øj e i nt er a kti o n.  

 

U n d er n or m al e o m st æ n di g h e d er af h ol d er f or e -
ni n g e n tr e st or e årli g e arr a n g e m e nt er. Et år s k ur -
s u s, e n s o m m er l ejr o g s kift e vi s et v o k s e n k ur s u s 
o g f a mili e k ur s u s i eft er år et. S å d a n bl e v d et o g s å i 
2 0 1 6 –  n æ st e n d a.  
     F or, f or f ør st e g a n g l a g d e vi n e mli g t o k ur s er 
s a m m e n o g r y k k e d e v or e s g e n er alf or s a mli n g fr a 
s ø n d a g til e n l ør d a g. D et er n o g et b e st yr el s e n h ar 

t alt o m i fl er e år o g d a af vi kli n g e n af v o k s e n k ur s et 
o g år s k ur s et l å i f orl æ n g el s e af hi n a n d e n bl e v 
d e n n e m uli g h e d m er e o pl a gt.  
     Gr u n d et e n r æ k k e k e d eli g e p oliti s k e o g a d mi -
ni str ati v e o m st æ n di g h e d er, j e g s k al u n dl a d e at 
k e d e f or s a mli n g e n m e d, e n dt e vi m e d at v ær e li dt 
t v u n g et u d i at af vi kl e d e t o k ur s er m e d hi n a n d e n. 
M e n d et f u n g er e d e j o f a kti s k t e m m eli g g o dt o g vi 
k u n n e g o dt v ær e å b n e f or at g ør e d et e n d n u e n 
g a n g. M e n n u m å vi s e –  p ulj etil d eli n g er n e str a m -
m e s o g f ar v a n d e n e er i k k e s å s m ult s o m d e h ar 
v ær et. Erf ari n g e n m e d at fl ytt e g e n er alf or s a mli n -
g e n fi k vi r o s f or. O g i b e st yr el s e n er d er k o n s e n -
s u s o m, at d er s k al v ær e s å m a n g e m e d til g e n e -
r alf or s a mli n g e n s o m m uli gt s å vi a g er er i e ni g h e d. 
Ki g g er m a n al e n e p å til m el di n g e n til k ur s er n e k a n 
m a n o g s å  a nt a g e, at d et v ar e n s u c c e s m e d m er e 
e n d 6 0 d elt a g er e til år s k ur s u s o g 2 5 d elt a g er e til 
v o k s e n k ur s u s.  

 

S o m m erl ejr e n v ar i g e n v el b e s ø gt, m e d k n a p 2 0 
f a mili er, d er v ar v alf art et til d et, d er li g n er d e n si d-
st e u d p o st i n d e n m a n r a m m er br o d erl a n d et N or g e 
–  n or d v e stj y s k e Vi g s ø, h v or d er v ar ri g l ejli g h e d til 
i g e n at f å vi n d i h år et o g m ær k e bri s er n e fr a N or d-
s ø e n. O g f or r e st e n –  st or t a k til Oti c o n f or d et 
ø k o n o mi s k e bi dr a g til s o m m erl ejr e n.  
 

Vi h ar h aft o v er or d e ntli gt st or s u c c e s m e d at af -
h ol d e et f a mili e k u r s u s, h v or o g s å b e d st ef or æl dr e 
h ar v ær et i n vit er et m e d o g f å et v ær dif ul d l æri n g 
o g m e stri n g o m li v et m e d OI.  
 

V or e s mi n d st e k ur s u s bl e v af h ol dt i d e c e m b er d a 
ell e v e p er s o n er h ol dt e e n u n g d o m s w e e k e n d. D et 
er l a n gt fr a f ør st e g a n g, vi af vi kl er arr a n g e m e nt er 
f or ’ N uti d e n s U n g e’, o g f or h å b e ntli g k a n vi ø g e 
fr e k v e n s e n p å arr a n g e m e nt er n e. 
 

F or e ni n g e n h ar e n til st a di g i g a n g v ær e n d e L a n d s -
i n d s a mli n g o g j e g m å i n dr ø m m e, at j e g h v ert e n e-
st e år er s p æ n dt p å o m d er i d et h el e t a g et er n o -
g e n, d er l æ g g er m ær k e til i n d s a mli n g e n o g o m, 
d er g år p e n g e i n d. O g li g e s å s p æ n dt –  li g e s å 
o v err a s k et bli v er j e g h v ert år o v er r e s ult at et. D et 
v ar m er i b e st yr el s e n s hj ert er m e d d e n ø k o n o mi -
s k e v el villi g h e d v or e s m e dl e m m er h ar, m e n o g s å 
d e n villi g h e d til ø k o n o mi s k h å n d sr æ k ni n g fr a i k k e -
m e dl e m m er. H er v e d vi, at d et i h øj gr a d er j er –  
j er m e dl e m m er s b e k e n dt s k a b s kr e d s e, d er bi dr a-
g er. T a k f or d et! Bli v e n d eli g v e d m e d at f å d e m til 
at hj æl p e. J o fl er e p e n g e vi s a ml er i n d –  j o fl er e 
k a n vi m o dt a g e fr a st at e n s p ulj e mi dl er.  
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2 0 1 6 –  o g fr e m  til i d a g h ar h elt p er s o nli gt v ær et 
et af d e tr a vl e st e f or e ni n g s år. D et h ar d et af fl er e 
år s a g er. Vi h ar f å et n y k a s s er er o g vi h ar f å et i m -
pl e m e nt er et d e n si d st e f a s e af v or e s ø k o n o mi st y -
ri n g s s y st e m. O g d e fl e st e m e d b ar e e n mi ni m al vi -
d e n o m s å d a n n e s y s t e m er v e d, at d et k a n v ær e 
o m st æ n di g e pr o c e s s er o g d et er d et d a o g s å n år 
m a n ar b ej d er p å fri villi g b a si s.  
 

O p g a v e n m e d at s ø g e mi dl er h o s d e st at sli g e f o n -
d e er e n o p g a v e, d er o g s å er o v err a kt. D ét –  i 
k o m bi n ati o n m e d all e d e n y e ri gi d e pr o bl e m er 
D J Ø F’ er n e i mi ni st eri er n e o g st yr el s er n e h ar f u n -
d et p å, h ar b et y d et n y e u df or dri n g er f or o s. Ell er 
l a d o s b ar e v ær e ærli g e o g si g e –  pr o bl e m er.  
     S a mti di g h ar d er v ær et fl er e o p g a v er i f or bi n -
d el s e m e d v or e s s a m ar b ej d e i Sj æl d n e Di a g n o s er 
o g u d e n at j e g s k al  f ort s ætt e d et, d er f ejl a gti gt 
k u n n e l y d e s o m e n s kr æ v s ki b s s kr u e i v a n d et, 
k a n j e g bl ot si g e, at vi i h v ert f al d i k k e h ar k e d et 
o s.  
     J e g m e n er s a mti di g o g s å, at vi h ar s å g o d e n 
s a m m e n s æt ni n g af b e st yr el s e, at j e g m e d g o d 
gr u n d k a n m e d d el e at v or e s s k i b e all e k o m m er 
si k k ert i h a v n.  

 

Et af d e n y e tilt a g i d et f or g a n g e år v ar d e n ø g e d e 
k a pit ali s eri n g af OI -M a g a si n et. G e n n e m e n l æ n -
g er e p eri o d e h ar vi af s ø gt m uli g h e d er n e f or at f å 
li dt m er e ø k o n o mi i bl a d et. D et er e n d eli g l y k k e-
d e s. Bl a d et er n u pr y d et m e d i nf or m ati o n er, fr a 
vir k s o m h e d er, d er g er n e vil st øtt e p er s o n er m e d 
m e df ø dt k n o gl e s k ør h e d.  
     H elt k o n kr et b et y d er d et f or o s, at bl a d et e n d er 
m e d at bli v e o m k o st ni n g s n e utr alt f or o s o m et år. 
O g s a mti di g er bl a d et n u i e n fl ott er e p a pir k v alit et 
o g al l e si d er er i f ar v er. Et fir e-f ar v et bl a d h ar l æ n-
g e st å et p å f or m a n d e n s o g r e d a kt ør e n s ø n s k eli -
st e.  
 

H v a d a n g år d et i nt er n ati o n al e s a m ar b ej d e h ar d et 
v ær et e n a n el s e still e. M e st f or di vi i k k e h elt h ar 
v ær et i st a n d til at af s ætt e d e s o ci al e r e s s o ur c er. 
D et er d o g bl e v et til e n ø g et n or di s k i nt er a kti o n, 
h v or vi n u h ar R u n e s o m n or di s k f or m a n d. OI -
N or d e n h ar s k u b b et p å f or at b y g g e et f art øj til d e 
m a n g e m e d OI i S v eri g e o g h er i D a n m ar k h ar vi 
o g s å bi dr a g et m e d et s y m b ol s k st art b el ø b til ’ hi n -
s a d a n’.  
     D a n m ar k h ar alti d h aft et t æt s a m ar b ej d e i 
N or d e n m e d Fi nl a n d o g i k k e mi n d st N or g e o g j e g 
s er m e g et fr e m til at k u n n e s ætt e s ejl s a m m e n 
m e d e n d n u et n a b ol a n d.  
 

N et v ær k et C ar e 4 Brittl e B o n e s ( C 4 B B) er et p a n e u -
r o p æi s k s a m ar b ej d e, d er n ær m e st f u n g er er s o m 
e n st a b sf u n kti o n i n d e n f or OI -f or e ni n g er. J e g h ar, 
i mi n e g e n s k a b af at h a v e OI o g af at v ær e f or-
m a n d, v ær et r e pr æ s e nt a nt i d ett e f or u m g e n n e m 

n o gl e år. H er s k al j e g s å s a n d eli g o g s å l o v e f or, at 
d er h ar v ær et o p g a v er.  
     I k k e f ærr e e n d 1 8 f or s k elli g e f or sk ni n g s pr oj e k -
t er s k ull e vi t a g e stilli n g til i d et f or g a n gn e år. 
D eri bl a n dt d a n s k e pr oj e kt er. At ar b ej d e m e d 
f or s k ni n g s- o g vi d e n s pr oj e kt er p å t v ær s af l a n d e -
gr æ n s er, h v or el e n di g e t el ef o nf or bi n d el s er, h al v -
d årli g e e n g el s k k u n d s k a b er o g d er af f øl g e n d e di a -
le kt er, o g d et f a kt u m m a n i k k e k a n l ati n, er s el v -
s a gt n o g et af e n u df or dri n g. M E N –  n år d et h år d e 
sli d er o v er st å et er d et e n f a nt a sti s k f øl el s e, n e m -
li g d ét at h a v e v ær et m e d til at f a cilit er e at f or s k-
ni n g s pr oj e kt er, d er k a n f å af g ør e n d e b et y d ni n g f or 
d a gli g d a g s li v sf ør el s e f or p er s o n er m e d OI, vir k e -
li g k a n bli v e til n o g et f or di or g a ni s ati o n e n k a n b a k-
k e o p o m pr oj e kt et, bi dr a g e m e d vi d e n o g y d e 
ø k o n o mi s k hj æl p. J a, d ét er h el e d e n fri villi g e i n d -
s at s v ær d.  
 

O g n u vi er v e d l æ g e st a n d e n s å h ar f or e ni n g e n j o 
f ort s at e n g o d o g f or n ufti g di al o g m e d e n lill e 
kr e d s af i s ær j y s k e o g f y n s k e p art n er e.  
     D et k ni b er li dt at r å b e d e m o p ø st f or V al b y 
B a k k e.  
     J e g s k al i k k e g å s å m e g et i d et alj er m e d ar b ej -
d et, m e n bl ot si g e at f or e ni n g e n s g o d e v e n L ar s 
F ol k e s t a d n u h ar afl e v er et si n p h. d. o g f å et d e n 
g o d k e n dt. E n af h a n dli n g, d er j o b y g g er p å d at a f or 
j er –  fr a m e dl e m m er n e i D F OI o g i s al e n h er. Et 
ar b ej d e d er, u d e n o v er dri v el s e, h ar sl å et D a n m ar k 
m a s si vt f a st p å l a n d k ort et. L ar s s k ull e h a v e v ær et 
h er i d a g, m e n er f or hi n dr et p g a. f a mili e m æ s si g e 
a kti vit et er.  
     A pr o p o s l a n d k ort et s å er OI o g ” D a n m ar k” 
k o m m et p å e n sl a g s l a n d k ort. H B O -s eri e n, d e n 
t e m m eli g bl o di g e o g y d er st dr a b eli g Vi ki n g s, er 
n å et o p i e n ti d s al d er, h v or I v ar B e nl ø s e, er h o -
v e d p er s o n o g h ar o v ert a g e t m a gt e n eft er si n f ar 
R e g n er L o d br o g. N å o k, d et v ar li dt af et af sti k k er 
k ur s, d er j o i k k e h ar n o g et m e d D F OI at g ør e. 
S eri e n st a di g er a kt u el o g til g æ n g eli g p å H B O.  

 

D et v ar et lill e ki g u d o v er d æ k k et, n e d i m a s ki n -
r u m m et, o p p å s ejl e n e, h e n m o d le d e stj er n e n, i 
r et ni n g m e d k ur s e n o g m e d s ol e n li g e i r y g g e n. J a 
D F OI er s o m et s ø st ær kt f art øj, d er si k k ert n a vi g e -
r er u d o g i n d m ell e m h a v n e n e m e d n y e s p æ n d e n -
d e s ejlr ut er o g tr y g g e v el k e n dt e f ar v a n d e.  

 

P å d et 3 5 -t y v e n d e-år gl æ d er vi o s st a di g all e til a t 
s ætt e s kr u e n i v a n d et o g i g e n h ej s e s ejl e n e –  f or 
k ur s e n er s at m o d n y e e v e nt yr er i d et k o m m e n d e 
år.  
 

 
K ar st e n J e n s e n  
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N o r di s k s a m ar b ej d e   
  

OI -N or d e n h ar d e n 1 7. -1 9. m art s af h ol dt d et 
f ør st e af si n e  t o årli g e m ø d er o g d e n n e g a n g i 
S ol n a v e d St o c k h ol m.  
 

 
 

M a n h a v d e v e d d et  s e n e st e m ø d e  i eft er år et i n vit er et s v e n s k e d elt a g er e, i h å b o m 
at n o gl e vill e  g å i n d o g  g ør e f or ar b ej d et til e n OI f or e ni n g i S v eri g e . 
 
Si d e n si d st e m ø d e i o kt o b er i K ø b e n h a v n, h v or 
L ar s -G ör a n W a d e n fr a S v eri g e v ar i n vit er et, h ar 
m a n f or b er e dt d ett e m ø d e.  
 

P å e n s v e n s k OI F a c e b o o k si d e, m e d m er e e n d 
2 0 0 m e dl e m m er, bl e v d er u dl a gt i nf or m ati o n o g 
i n vit er et til m ø d et h er i m art s, m e d h å b o m, at et 
X a nt al s v e n s k e p er s o n er k u n n e s a ml e s o g l æ g -
g e gr u n d e n til e n s v e n s k OI f or e ni n g.  
 

S o m l o k k e m a d b ø d OI-N or d e n d e fr e m m ø dt e p å 
fr o k o st o g eft er mi d d a g s k aff e o g L ar s-G ör a n h a v -
d e arr a n g er et et f or e dr a g m e d pr of e s s or Ô st e n 
Lj u n gr e n, fr a U p p s al a U ni v er sit et s s y g e h u s.  
 

D er v ar et h å b o m, at 2 0 p er s o n er vill e k o m m e, 
m e n k u n 1 2 -1 4 h a v d e til m el dt si g,  h v or af n o gl e 
eft erf øl g e n d e m el dt e af b u d. S å k u n 9 d elt o g.  
 

OI -N or d e n st art e d e sit st yr e m ø d e ti dli g l ør d a g 
f or mi d d a g o g til fr o k o st m ø dt e s m a n s å m e d d e 
s v e n s k e  d elt a g er e . Eft er fr o k o st fi k s v e n s k e r n e 
n o g et  i nf or m ati o n o m d et n or di s k e s a m ar b ej d e 
o g  o m  d e n u v ær e n d e m e dl e m sf or e ni n g er.  
 

H er eft er k o m Ô st e n Lj u n gr e n p å m e d sit o pl æ g  
o m OI.  
 

Eft er k aff e p a u s e n f ort s att e OI -N or d e n sit e g et 
m ø d e o g d e s v e n s k e r n e s a ml e d e s f or d a g e n s 
f or m ål.  
 

S o m d et er  r ef er er et/f or st å et, l y k k e d e s d et o v er 
f or v e nt ni n g. D er bl e v ne d s at et u d v al g, d er o v er 
s o m m e r e n s k al v ar eta g e n o gl e af d e vi gti g e o p -
g a v er d er kr æ v e s f or at d a n n e e n f or e ni n g, bl. a. 
v e dt æ gt er n e. H er h a v d e d e lt a g er n e f å et ditt o fr a 
D F OI o g OI N til at ar b ej d e u d fr a.  
 

U d v al g et m ø d e s s å i g e n si d st i a u g u st, h v or eft er 
m a n f or m e ntli g s å er e ni g e o m at  i n d k al d e til e n 
stift e n d e g e n er alf or s a mli n g si d st p å år et o g h er 
f or m e ntli g o pr ett e e n s v e n s k OI f or e ni n g.  
 

H v a d b ar n et k o m m er til at  h e d d e er e n d n u li dt 
u vi st. M e n m o n i k k e d et bli v er n o g et i li g h e d m e d 
d e ø vri g e n or di s k e f or e ni n g er ?  
 

Fl er e s v e n s k e f a g p er s o n er st øtt er o p o m, at d er 
d a n n e s e n OI f or e ni n g i S v eri g e.  
 

D et n u n e d s att e u d v al g ø n s k e s alt h el d o g l y k k e 
m e d d et f or e st å e n d e ar b ej d e o g fr e mti d e n.  
 

Pr e b e n Ni el s e n  
N æ stf or m a n d  o g k a s s er er  
p w n @ df oi. d k   
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St o r eft er s p ør g s el o g f æll e s ø n s k er  
 
Af R u n e B a n g M o g e n s e n, b e st yr el s e s m e dl e m i D F OI o g f or m a n d f or OI -N or d e n  
 
G e n n e m e n st or d el af mi n o p v æ k st o g u n g d o m 
h ar j e g tit t æ n kt; ” H v orf o r er d er i k k e e n s v e n s k 
OI -f or eni n g ? H ar s v e n s k er n e i k k e s a m m e b e h o v, 
s o m vi i D a n m ar k ?”.  
 

 
S v e n s k e M arrit a, L o ui s e, T h er e s e o g S ar a  

 
I o kt o b er 2 01 6 af h ol dt e OI -N or d e n et m ø d e i 
K ø b e n h a v n. D et v ar d er s o m s å d a n i k k e n o g et 
u n or m alt i, m e n d e n n e g a n g v ar d er d elt a g el s e af 
e n s v e n s k OI’ er, L ar s -G ör a n, s o m vi g e n n e m  n o -
g et ti d h a v d e h aft k o nt a kt til. I l ø b et af w e e k e n -
d e n s m ø d e h a v d e vi fl er e g a n g e e n di al o g m e d 
L ar s -G ör a n o m, at m a n fr a all e d e n or di s k e n ati -
o n al e f or e ni n g er s a mt fr a OI -N or d e n h a v d e et 
ø n s k e o m at f å st art et e n s v e n s k f or e ni n g.  
L ar s -G ör a n d elt e h el di g vi s d ett e br æ n d e n d e ø n -
s k e o g k u n n e f ort æll e, at h a n v ar m e d til at a d mi -
ni str er e e n s v e n s k f a c e b o o k -gr u p p e m e d o v er 
2 0 0 m e dl e m m er. E n d e n p å w e e k e n d e n i K ø b e n -
h a v n bl e v, at d et n æ st e m ø d e i OI -N or d e n s k ull e 
af h ol d e s i S v eri g e m e d h e n bli k p å o p st art af e n 
s v e n s k f or e ni n g o g at s v e n s k e OI’ er e vill e bli v e 
i n vit er et vi a f a c e b o o k. U mi d d el b art s at s e d e vi p å, 
at o m kri n g 1 0 -1 5 s v e n s k er e vill e d elt a g e.  
OI -N or d e n i n vit er e d e d elt a g er n e  p å fr o k o st s a mt 
k aff e o g k a g e.  
 

 
T h er e s e, S ar a o g S u s a n n e ( S E) o g Art h ur ( N O)  

L ar s -G ör a n t o g et e n or mt a n s v ar o g b o o k e d e 
o p h ol d p å S c a n d ic J är v a Kr o g v e d St o c k h ol m i 
w e e k e n d e n 1 7. -1 9. m art s 2 0 1 7.  
 
L ør d a g f or mi d d a g h a v d e vi m ø d e i OI -N or d e n. Vi 
v ar d o g ri gti gt s p æ n dt e p å at m ø d e s v e n s k er n e, 
s å d et v ar n o gl e g a n g e e n a n el s e s v ært at  h ol d e 
f o k u s. P å f or h å n d h a v d e 9 s v e n s k er e til m el dt si g. 
S n a k k e n gi k v æl di gt v e d fr o k o st b or d et b å d e m el -
l e m s v e n s k er n e i nt er nt o g m e d m e dl e m m er n e af 
OI -N or d e n. D a fr o k o st e n v ar v el o v er st å et o g vi 
v ar k o m m et p å pl a d s i k o nf er e n c el o k al et, h ol dt e 
f ør st j e g et k ort o pl æ g o m OI -N or d e n f a kt a, f or -
m ål o g a kti vit et er. D er eft er v ar d er k ort e o pl æ g 
o m d e n ati o n al e f or e ni n g er s f a kt a, a kti vit et er o g 
ø k o n o mi s k e st øtt e m uli g h e d er h e n h ol d s vi s fr a 
Fi nl a n d, N or g e o g D a n m ar k. L ar s -G ör a n h a v d e 
f å et l a v et e n aft al e m e d Ô st e n Lju n g gr e n, d er o g -
s å g a v et o pl æ g. Ö st e n er l æ g e o g pr of e s s or i 
b e n m et a b oli s m e v e d ‘I n stit uti o n e n f ör m e di ci n s k a 
v et e n s k a p er, E n d o kri n ol o gi o c h mi n er al m et a b o -
li s m’, A k a d e mi s k a sj u k h u s et i U p p s al a ( S v eri g e).  
 

 
Ô st e n Lj u n gr e n I n dl æ g m e d g o d e o v er h e a d  

 
O pl æ g g et fr a Ö st e n v ar vir k eli gt s p æ n d e n d e o g 
d et tr a k m e g et kl ar e p ar all ell er til d et ar b ej d e, 
s o m p å g år i D a n m ar k, s ærli gt i f or s k ni n g s pr oj e k -
t er n e h o s J a n ni e H al d o g L ar s F ol k e st a d. Ö st e n 
eft er s p ur gt e b å d e p er s o nli gt o g p å v e g n e af d e 
s v e n s k e l æ g er et t æt s a m ar b ej d e m e d s v e n s k e 
OI’ er e o g e n f or h å b e ntli gt k o m m e n d e s v e n s k OI -
f or e ni n g. O m v e n dt eft er s p ur gt e d e s v e n s k e 
OI’ er e fl er e g a n g e u n d er o g eft er o pl æ g g et vi d e n 
fr a d e s v e n s k e l æ g er. Fl er e g a n g e u n d er o pl æ g-
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g et fr a Ö st e n k u n n e vi m e dl e m m er fr a OI -N or d e n 
bi dr a g e m e d vi d e n o g erf ari n g er fr a v or e s hj e m -
l a n d e. D et gl æ d e d e mi g i s ærli g gr a d, at Ö st e n 
fl er e g a n g e r ef er er e d e til d et t ætt e s a m ar b ej d e 
m e d B e nt e L a n g d a hl s a mt d et b e u n dri n g s v ær di -
g e s a m ar b ej d e m ell e m d e d a n s k e l æ g er, D F OI 
o g D F OI’ s m e dl e m m er. H a n ø n s k e d e i h øj gr a d 
at o p n å d et s a m m e i S v eri g e.  
 
Eft er e n k ort p a u s e m e d k aff e o g k a g e l o d vi 
s v e n s k er n e v ær e d e m s el v i k o nf er e n c el o k al et, 
s å d e k u n n e ar b ej d e vi d er e m e d pr o c e s s e n o m -
kri n g et a bl eri n g af e n s v e n s k OI -f or e ni n g.  
 
Fr a OI -N or d e n s si d e gj or d e vi d et f r a st art e n kl art 
o v erf or s v e n s k er n e, at vi b å d e i N or g e, Fi nl a n d 
o g D a n m ar k k u n n e h a v e et ø n s k e o m, at d er i 
fr e mti d e n l a v e s e n s v e n s k OI-f or e ni n g, m e n at 
d et s k al b ær e s fr e m af s v e n s k er n e s e g et ø n s k e 
o m e n f or e ni n g - o g d er m e d i k k e ’ b ar e’ f or at 
i m ø d e k o m me v or e s ø n s k e ell er b e h o v.  
 

 
Ô st e n Lj u n gr e n m e d et ri gti gt g o dt o pl æ g  

 
L ar s -G ör a n k u n n e eft erf øl g e n d e m el d e til b a g e, at 
s v e n s k er n e h a v d e b e sl utt et at n e d s ætt e e n sl a g s 
ar b ej d s u d v al g, h v or f or s k elli g e ar b ej d s o p g a v er er 
bl e v et u d d el e g er et, f x o v er s ætt el s e af v e dt æ gt er 
fr a D a n m ar k til i n s pir ati o n, u d ar b ej d e e n sl a g s 
vir k s o m h e d s pl a n, k o nt a kt e R B U ( p e n d a nt til 
D a n s k H a n di c a pf or b u n d/ Sj æl d n e Di a g n o s er) , 
v e dr. ø k o n o mi s k e st øtt e m uli g h e d er o s v. L ar s -

G ör a n, d er h ar p åt a g et si g o p g a v e n s o m k o or di -
n at or i pr o c e s s e n, v il i n d k al d e til et s v e n s k st a-
t u s m ø d e f or m e ntli gt til a u g u st. S o m d et s er u d 
n u, s å h å b er d e s v e n s k e OI’ er e at k u n n e af h ol d e 
e n stift e n d e g e n er alf or s a mli n g i eft er år et ’ 1 7.  
  
L ør d a g aft e n k u n n e vi i OI -N or d e n s å si d d e o g 
r efl e kt er e o v er d a g e n s h æ n d el s er. Vi v ar all e 
e ni g e o m, at d er h a v d e v ær et e n utr oli g p o siti v 
o g ar b ej d s o m st e m ni n g i k o nf er e n c el o k al et s a m -
m e n m e d s v e n s k er n e. At vi i OI -N or d e n n et o p p å 
d e n n e l ør d a g p ot e nti elt h a v d e v ær et m e d til n o -
g et ri gti gt st ort –  at f å t a g et d e i n dl e d e n d e s kri dt 
til et a bl eri n g af e n s v e n s k OI -f or e ni n g.  
 
N u h v or j e g si d d er o g s kri v er d ett e, s å f år j e g h elt 
v ar m e i ki n d er n e o g st å p el s p å ar m e n e. J e g er 
o pri gti gt st olt o v er, at j e g h ar f å et l o v til at v ær e 
e n d el af d ett e.  
At j e g tilf æl di g vi s si d d er f or e n d e n af b or d et  s o m 
f or m a n d i OI-N or d e n g ør b e st e mt i k k e gl æ d e n 
mi n dr e.  
 
J e g t a k k er all e m e dl e m m er n e i OI -N or d e n –  o g 
t a k f or o p b a k ni n g e n i b e st yr el s e n i D F OI. 
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D e m o g o s o g n or m alit et  
 
Af: Mi c h a el K ø b k e.  
 

 

Tr or vi all e s a m m e n k e n d er til 
d et. At n o g e n h ar gj ort é n f or -
tr æ d, n o g e n h ar gj ort é n ur et. 
Et m e n n e s k e h ar s at et s p or i 
é n, s o m p å et ell er a n d et ti d s -
p u n kt i e n s li v, f ølt e s u b ærli gt 
o g s o m s y d er et ell er a n d et 
st e d  i s y st e m et. M a n k a n bli v e 
k ør e n d e i d e n li v s v o g n d er 
h e d d er vr e d e o g bitt er h e d o g 

m å s k e bl a n dt a n d et f or di vi l e v er i d e n " k o n st a nt gl a -
d e" ti d, s å er di s s e f øl el s er s kj ult e or g a ni s m er, v æ k fr a 
a n dr e m e n n e s k er. I nt et m e n n e s k e er alti d gl a d. 
F or h å b e ntli g. D et s k al i k k e b et y d e, at m e n n e s k er s k al 
v ær e ul y k k eli g e ell er k e d e af d et h el e ti d e n. S el v s a gt 
i k k e. M e n d et er ur e ali sti s k i k k e at g e n n e m g å st ær k e 
f øl el s er, i s ær h vi s m a n f øl er d e m st ær kt. 
 
D er k a n li g g e e n di m e n si o n af e n vir k eli g h e d sf or st yr -
r el s e, e n s mert e n s d et alj eri g d o m, v e d at v ær e v æ n n et 
til m a n g e k n o gl e br u d. M a n v e d h v a d f y si s k s m ert e er, 
d er h v or alt a n d et st o p p er, h v or alt a n d et bli v er e n p a -
r e nt e s o g li g e g yl di gt, s å d et e g e ntli g k u n er d et m a n 
k a n h a v e f o k u s p å. R e st e n af v er d e n f or s vi n d er. M a n 
k a n k o m bi n er e d e n n e f y si s k e til st e d e v ær el s e af et s å 
kr afti gt y d er p u n kt, m e d e v n e n til at o b s er v er e, s o m et 
s år et d yr i s k o v e n, h v e m s o m vil hj æl p e é n, ell er h v e m 
s o m vil æ d e é n. Bill e d s pr o g, n at urli g vi s.  
 
M e n m a n o p b y g g er e n f or v or e s ti d, o g i s ær v or e s 
s a mf u n d, e n m e g et sj æl d e n k o m p et e n c e, s o m i k k e 
ri gti g k a n br u g e s til a n d et e n d at s k a b e st ørr e f or s k el 
m ell e m d e m o g o s. D e m s o m f øl er ell er h ar f ølt d e n 
kr afti g e f y si s k e s m ert e, s o m h ar br u g f or m er e hj æl p 
o g s o m h ar l e v et et a n d erl e d e s li v si d e n d a g et o g  s å 
d et st or e, t a v s e fl ert al d er l e v er d er e s li v m e d d er e s 
f y si s k e, p s y ki s k e o g i di o s y n kr ati s k e s pill e k ort. M a n 
k a n t vi n g e s til at s k ull e g ør e d et s o m all e a n dr e o g s å 
g ør, p å s a m m e ti d m e n m e d a n dr e k ort i h å n d e n. N or -
m alit et e n k a n s ejr e. M e n s ejr e h v or h e n ? F or h vi s m a n 
i k k e er n or m al, h ar d e n g æ n g s e n or m alit et i k k e m e g et 
a n d et at til b y d e é n e n d e n d n u e n g a n g, at f å p å vi st at 
m a n i k k e til h ør er d é n, o g g o dt d et s a m m e.  
 
Ét pr o bl e m s o m h ør er m e d til d e n n e a d s kill el s e af et 
d e m o g o s, o g s o m f or mit v e d k o m m e n d e f ør st er v e d 
at bli v e l ø st i d e s e n er e år, h ar v ær et d e n r e n e a n er -
k e n d el s e af a n dr e m e n n e s k er o g d er e s pr o bl e m er.  
Ti dli g er e h ar j e g l ytt et til d e m, o b s er v er et d e m o g l a -
d et mit still e o g n o g e n g a n g e k n a p s å still e si n d pr o -
v o k er e af d e m. " D u s y n e s, at d u h ar pr o bl e m er ? Pr ø v 
at br æ k k e di n e k n o gl er 2 0 0 -2 5 0 g a n g e o g s å ri n g til -
b a g e, o k ?!". D et v ar mi n til g a n g. M å s k e i k k e til f ol k s 
a n si gt, m e n i d et m er e e n d kl ar e si gt e k or n h v or d e n 
s k ar p si n di gt li d e n d e t y d eli gt k u n n e s e o g h ør e, at d et 
v ar d e n h ol d ni n g d er r u ml e d e i hj er n e b a k k e n o v er p å 
d e n a n d e n si d e. D et k u n n e gi v e si g u d sl a g i at t æ n d e 
f or et t v h vi s j e g bl e v t alt til, t al e i m e g et o v er or d n e d e 

v e n di n g er p å a n dr e s k o n kr et e pr o bl e m stilli n g er ell er 
sl et o g r et s v ar e i ø st, h vi s j e g bl e v a n m o d et o m e n 
stilli n g t a g e n i v e st. 
 
D et er e n f or h ol d s vi s n yli g t e n d e n s, at j e g er i st a n d til 
at b e s k u e m e n n e s k er s pr o bl e m er f or h v a d d e er. 
D er e s pr o bl e m er. S o m e n f øl g e af et vil d ni s af år s a g er 
s o m k a n h a v e r o d i é n ell er fl er e ti n g, m e n s o m i k k e 
s k al still e s o p i m o d mi n e e g n e m a g n u m u df or dri n g er. 
S o m fr a ti d til a n d e n er m a g n u m mi n u s fr e m f or m a g -
n u m pl u s. I d e n n e f or bi n d el s e k a n f or h ol d g å i st y k k er, 
f or di a n er k e n d el s e n i k k e k o m ti d s n o k, i k k e v ar r et vi-
s e n d e o g h v or m a n s k a bt e e n r el ati o n s å t æt, at d et 
k a n v ær e et v e n s k a b , tiltr æ k k er b e gr e b et m o n st er-
s k a b el s e. M a n s k a b er et m o n st er af d et m e n n e s k e, 
s o m m a n p å e n ell er a n d e n m å d e vil a n kl a g e, e nt e n 
f or n o g et k o n kr et ell er f or n o g et h elt a b str a kt s o m p e-
g er til b a g e p å e n s e g et li v. " Er d et d e n o g d e n s s k yl d 
at.. s å d a n o g s å d a n ?" D et er d et sj æl d e nt.  
 
Fr a ti d til a n d e n k a n vir k eli g h e d e n d o g v ær e fl y gti g, 
s k a b e p u n kt er h v or d et o pri n d eli g e g år s å m e g et t a bt, 
at d et k a n vir k e m e ni n g sl ø st o g n æ st e n u m uli gt at fi n -
d e s v ar, o g n år m a n e n d eli g fi n d er s v ar, s o m e n s k ør, 
st æ di g o g b e s at vi d e n s k a b s m a n d i et k o nt a mi n er et l a -
b or at ori u m, s å fi n d er m a n u d af, at m a n sl et i k k e s k ul -
l e fi n d e s v ar, m e n still e s p ør g s m ål. O g d et er e n d d a 
i k k e e n g a n g si k k ert. H er k o m m er til gi v el s e n i n d s o m 
n o g et till ært ell er s o m n o g et d er r e nt f a kti s k vir k er s o m  
e n h el e n d e kr aft f or li v et.  
 
K a n d e n t a g e s i a n v e n d el s e s å r u m m er d e n d et h el e, 
m e n j e g s y n e s alli g e v el at til gi v el s e n l a d er n o g et til b a -
g e; N o g et u d vi kli n g, n o g et fr e m drift, n o g et p o k k er s l u -
t h er a n s k s o m j e g tr o e d e j e g v ar s y v mil e s kri dt u d o v er 
m e n s o m n a g er i f u g er n e s o m m a n k a n k al d e e n b o n -
d e vr e d e. E n b o n d e vr e d e s o m h ar s k a bt alt m uli gt p å 
vr e d e n o g s o m v e d til gi v el s e n s i n dtr æ d e n f or s vi n d er.  
 
M e n til gi v el s e vir k er, m å m a n a nt a g e. O g h vi s i k k e til -
gi v el s e n vir k er, s å h ar vi j o r e elt i nt et til b a g e. S å er  vi 
o v erl a dt til d e n vir k eli g h e d s o m bl æ st e i g e n n e m d e 
i sl a n d s k e s a g a er o g vi s s e k ult ur er i d a g; at d et i si d st e 
e n d e alti d h a n dl er o m h æ v n o g str af o g d ét h elt u d e n 
s k el e n til h v e m o g h v orf or o g h v or d a n o g at d et h a n d -
l er o m at r a m m e d ett e m e n n e s k e m e d d et d y b e st e 
st ø d s o m m uli gt. D et er st olt h e d e n o g ær e n s o m er 
kr æ n k et, d et er b a si s f or e n d u el i 1 8 0 0 t all et s Fr e d e -
ri k s b er g h a v e. M e n d er li g g er f ol k s å o g s ol er si g o g 
st olt h e d o g ær e kr æ n k el s e m å vi g e f or fr e m s kri dt et, 
b e dri n g o g til gi v el s e.  
 
M a n k a n o g s å  f øl g e Mi c h a el s s kri v o m alt m uli g p å 
h a n s bl o g: htt p:// mi c h a el k o e b k e. bl o g s p ot. d k/   
 
Mi c h a el h ar gi v et r e d a kti o n e n till a d el s e til at  
OI -M a g a si n et g e n gi v er d ett e bl o g -i n dl æ g.  



2 3

OI -M a g a si n et   2 -2 0 1 7  

2 3  

H el e H a n di c a p p ulj e n er n ø d v e n di g  
 

M e d et p e n n e str ø g h a v d e f ol k eti n g et s p arti er b a g s at s p ulj e aft al e n f ør st p å år et 
b e sl utt et at s k ær e  1/ 3 af p e n g e n e til f or e ni n g s -a kti vit et er  f or h a n di c a p p e d e b ør n 
o g u n g e v æ k. D et v ar e n f or k ert b e sl ut ni n g o g d e n s k ull e æ n dr e s.  
 

 
 

H a n di c a p p ulj e n g ør g a v n  
 

H a n di c a p p ulj e n f or 2 0 1 7 bli v er g e n o pr ett et. F or e ni n g er o g f a mili er h ar 

s kr e v et til p oliti k er e o g til S o ci al mi ni st er e n o m k o n s e k v e n s er n e af d e n 

st æ r kt b e s k år e d e H a n di c a p p ulj e. D et h ar gj ort i n dtr y k.   
 

I m art s m å n e d bl e v d et kl art, at år et s H a n di c a p-

p ulj e v ar bl e v et b e s k år et fr a 1 2 til 8 mi o. kr. D et 

b et ø d m ar k a nt ri n g er e vil k år f or d e fri villi g e f or e -

ni n g er s a kti vit et er f or h a n di c a p p e d e b ør n o g u n -

g e o g d er e s f a mili er.  
 

L æ s m er e o m k o n s e k v e n s er n e af b e s k æri n g af 

H a n di c a p p ulj e n h er > >  
 

D a n s k e H a n di c a p or g a ni s ati o n er o g Sj æl d n e 

Di a g n o s er o pf or dr e d e d erf or d er e s  m e dl e m sf or -

e ni n g er til at f ort æll e p oliti k er n e o g S o ci al mi ni st e -

r e n o m k o n s e k v e n s er n e af b e s k æri n g er n e. D et 

v ar d er m a n g e, d er gj or d e. O g d et gj or d e i n dtr y k:  

Sj æl d n e Di a g n o s er h ar n u  f å et br e v fr a S o ci al mi-

ni st e r en, h v or h u n u dtr y k k er st or s y m p ati f or d et 

ar b ej d e, d er u df ør e s f or mi dl er n e fr a H a n di c a p -

p ulj e n.  

 

D e p arti er, d er st år b a g s at s p ulj e n, h ar f u n d et e n 

l ø s ni n g, h v or H an di c a p p ulj e n f or 2 0 1 7 bli v er til -

f ørt 4, 3 mi o. kr. –  mi dl er n e bli v er u d b u dt p å et li dt 

s e n er e ti d s p u n kt. D et er b ur e a u kr ati s k s et i k k e 

s m art, m e n p oliti s k s et er d et e n ri gti g g o d l ø s -

ni n g.  
 

I sit br e v til Sj æl d n e Di a g n o s er u dtr y k k er S o ci al-

mi ni st er e n h å b o m, at mi dl er n e g ør g a v n. D et g ør 

d e. T a k til d e p oliti s k e or df ør er e o g til mi ni st er e n 

f or at l ytt e, n år vi r å b er o p. I n æ st e o m g a n g s k al 

vi si kr e d et fr e mti di g e ni v e a u f or H a n di c a p p ulj e n 

dir e kt e p å fi n a n sl o v e n o g vi s k al h a v e l ø st n o gl e 

a d mi ni str ati v e p eri o d e -pr o bl e m er. S å vi r å b er o p 

i g e n o g s er fr e m til et p o siti vt s a m ar b ej d e m e d 

p oliti k er n e o m at s k a b e d e b e d st e r a m m er f or a k -

ti vit et er f or h a n di c a p p e d e b ør n o g u n g e o g d er e s 

f a mili er. 
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Sj æl d n e -d a g e n 2 0 1 7  
 
R æ k h æ n d e r n e o p f o r d e sj æl d n e  
 

I 2 0 1 7 er d et 10. g a n g, d er af h ol d e s Sj æl d n e -d a g –  
d e n i nt er n ati o n al e o p m ær k s o m h e d s d a g f or sj æl d n e 
s y g d o m m e o g h a n di c a p . St øt o p o m sj æl d n e p ati e nt er 
o g p år ør e n d e i h el e v er d e n m e d e n e n k el h a n dli n g!  
D er er br u g f or o p m ær k s o m h e d o m sj æl d n e s y g d o m -
m e o g d e m, d er er b er ørt  –  p ati e nt er s å v el s o m p år ø -
r e n d e. D erf or bl e v Sj æl d n e-d a g e n i n d stift et i 2 0 0 8 
s o m e n i nt er n ati o n al o p m ær k s o m h e d s d a g. I 2 0 1 7 er 
t e m a et f or s k ni n g. 
L æ s m er e o m Sj æl d n e -d a g e n 2 0 1 7 h er > >  
 
G e n n e m år e n e h ar d er u d vi kl et si g e n f æll e s h a n dli n g, 
s o m p å Sj æl d n e -d a g e n f or e g år o v er h el e v er d e n: h ol d 
hi n a n d e n i h å n d e n o g r æ k h æ n d er n e o p i l uft e n! 
H a n dli n g e n s y m b oli s er er s oli d arit et m e d all e sj æl d n e. 
D et h a n dl er i k k e o m s ær b e h a n dli n g, m e n o m f air b e -
h a n dli n g.  O g h vi s b or g er e r a mt af sj æl d n e s y g d o m m e 
s k al h a v e s a m m e m uli g h e d er s o m all e a n dr e, s k al d er 
s o m m e ti d er g ør e s n o g et s ærli gt.  
 
St øt o p o m v or e s i n d s at s f or at s k a b e o p m ær k s o m h e d 
o m sj æl d n e s y g d o m m e o g h a n di c a p. T a g et bill e d e 
m e d di n f a mili e, j er e s n a b o er , di n e ar b ej d s- ell er st u -
di e k a m m er at er, fr a b ør n e h a v e n ell er r å b f ol k e m æ n g -
d e n i d et l o k al e i n d k ø b s c e nt er o g s p ør g, o m d e vil 
v ær e m e d. T a g et bill e d e o g s e n d d et til o s! S å p o st er 
vi d et p å F a c e b o o k p å Sj æl d n e -d a g e n d. 2 8. f e br u ar 
o g vi s e n d er d et til d e n gl o b al e si d e, h v or d er k o m m er 
bill e d er fr a h el e v er d e n. S e n d bill e d et p å 
m ail @ sj a el d n e di a g n o s er. d k ell er p o st d et dir e kt e p å 
v or e s Sj æl d n e -d a g s si d e p å F a c e b o o k  . 
S e d e n gl o b al e si d e h er > >  
 

Vi l a v er o g s å e n 
n y h e d h er p å si -
d e n, n år år et s 
Sj æl d n e -d a g 
l a k k er m o d e n-
d e n, h v or vi 
vi s er d e fl ott e st e 
bill e d er.  
S å … o p m e d 
h æ n d er n e, fr e m 
m e d 
m o bil k a m er a et 
o g l a v e n e n k el 
h a n dli n g, d er 
st øtt er d e sj æl d -
n e. P å f or h å n d 
t a k f or hj æl p e n! 
 
 

P å st or e Sj æl d n e -d a g 2 0 1 6 r a kt e d elt a g er n e i 
Sj æl d n e -l ø b et h æ n d er n e i v ejr et i s oli d arit et m e d all e 
sj æl d n e. S å fl ot s å d et u d:  

D et e r Sj æl d n e -d a g. M a n g e h a r gi v et e n 
h å n d til d e sj æl d n e f o r at vi s e s oli d a ri -
t et m e d sj æl d n e b o r g e r e i h el e v e r d e n.   
 
N o gl e er p ati e nt er o g p år ør e n d e. A n dr e st øtt er o p o m 
sj æl d n e -s a g e n af a n dr e år s a g er. Vi er gl a d e f or al d e n 
s y nli g h e d, vi k a n f å! Vi p o st er bill e d er n e p å F a c e b o o k 
o g h er p å si d e n. H er er d e:  
 
D elt a g er n e v e d Sj æl d n e -d a g s  e v e nt i A ar h u s:  
 

S e T V 2 Ø stj yll a n d s i n d sl a g fr a d a g e n h er > >  
 
 

 
 
O g et bill e d e af Ki s, d er er m or til e n u n g k vi n d e  m e d 
O st e o g e n e si s I m p erf e ct a –  Ki s  er é n af d e m a n g e, d er 
utr ætt eli gt o g k o m p et e nt sl å s f or d e sj æl d n e. S el v e n 
K aj B oj e s e n -a b e f år h u n dr e s s er et til at hj æl p e til:  
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E r d e r li v i d e n n ati o n al e str at e gi ?  
 

Til b a g e i j uli 2 0 1 4 u d g a v S u n d h e d s st y r el s e n d e n n ati o n al e str at e gi f or sj æl d n e s y g d o m m e.  
 

I o kt o b e r 2 0 1 6 bl e v gr u p p e n b a g str at e gi e n k o n stit u e r et s o m f øl g e gr u p p e i d et vi d er e a r b ej d e.  
 

I 2 0 1 7 p åt æ n k er Sj æl d n e Di a g n o s e r at af h ol d e e n E U R O P L A N w or k s h o p f or at fr e m m e 

str at e gi e n s f ær d fr a h yl d e m et e r til r e alit et er.  

 

 
 

D er er br u g f or f or b e dri n g er f or b or g er e r a mt af sj æl -

d e n s y g d o m. D e s k al f å e n s v ær h v er d a g til at f u n g er e 

i kr y d sf elt et m ell e m s u n d h e d s s y st e m et o g d e n s o ci al e 

s e kt or. I s u n d h e d s s y st e m et bli v er d e kl e mt af d e pri o -

rit eri n g er, d er f or e g år til f or d el f or d e st ørr e o g m er e 

s y nli g e p ati e nt gr u p p er. O g i d et s o ci al e s y st e m er 

u k e n d s k a b et til li v et m e d et sj æl d e nt h a n di c a p m e g et 

st ort. L a n g e di a g n o s eti d er, m a n gl e n d e b e h a n dli n g o g 

util str æ k k eli g s o ci al st øtt e er d a gli g d a g f or alt f or m a n -

g e sj æl d n e b or g er e –  p ati e nt er o g p år ør e n d e. D er er 

br u g f or n y e tilt a g, li g e s o m d er er br u g f or at u d br e d e 

d e m et o d er o g m o d ell er, d er r e nt f a kti s k vir k er f or d e 

sj æl d n e.  
 

D e n n ati o n al e str at e gi f o r sj æl d n e s y g d o m m e  

I j uli 2 0 1 4 u d g a v S u n d h e d s st yr el s e n d e n d a n s k e, 

n ati o n al e str at e gi f or sj æl d n e s y g d o m m e. I str at e gi e n 

er 1 0 0 a n b ef ali n g er til e n r æ k k e c e ntr al e a kt ør er. M e n 

d e fl e st e af a n b ef ali n g er n e er i k k e k o n kr et e o g d er er 

i k k e e n kl ar a n s v ar sf or d eli n g i f or h ol d til h v e m d er s k al 

f ør e a n b ef ali n g er n e u d i li v et. D er m a n gl er k o n kr et e 

h a n dl e pl a n er o g d er m a n gl er et b u d g et. S el v o m i k k e 

alti n g h a n dl er o m fl er e r e s s o ur c er, er d er p å n o gl e 

o mr å d er br u g f or fl er e p e n g e.  

Sj æl d n e Di a g n o s er h ar si d e n str at e gi e n s off e ntli g g ø -

r el se pr e s s et p å f or at f å d e n o m s at til vir k eli g h e d. Vi 

h ar s el v b u dt i n d m e d Sj æl d n e -n et v ær k et   o g H el pli n e  

s o m b e g g e d el e er m e d s o m a n b ef ali n g er i str at e gi e n. 

Vi vil o g s å g er n e l øft e a n s v ar et i f or h ol d til p ati e nt u d -

d a n n el s e, m e n m a n gl er v e d v ar e n d e fi n a n si eri n g f or 

r e g el m æ s si gt at k u n n e u d b y d e o g u d vi kl e v or e s p ati -

e nt u d d a n n el s e, Sj æl d n e F a mili e d a g e . 
 

I o kt o b er 2 0 1 6 bl e v d er o m si d er i n d k al dt til et st at u s-

m ø d e i r e gi af S u n d h e d s st yr el s e n o g S o ci al st yr el s e n. 

H er bl e v gr u p p e n b a g str at e gi e n k o n stit u er et s o m f øl -

g e gr u p p e til st yr el s e n s ar b ej d e m e d at l a v e e n h a n d -

li n g s a n vi s e n d e st at u sr a p p ort til off e ntli gg ør el s e i eft er -

år et 2 0 1 7.  
 

Sj æl d n e Di a g n o s er er s ål e d e s m e d i f øl g e gr u p p e n, 

m e n d er er m e di o j a n u ar e n d n u i k k e f or et a g et o pf øl g -

ni n g p å m ø d et fr a S u n d h e d s st yr el s e n s si d e. Vi af v e n -

t er, m e n t ål m o di g h e d e n s vi n d er i n d s o m u g er n e g år: 

S o m n yt år s hil s e n til S u n d h e d s mi ni st er e n o g S o ci al mi -

ni st er e n h ar vi s kr e v et et br e v, h v or vi p å p e g er b e h o -

v et f or e n e g e ntli g ” Sj æl d n e -p a k k e”, h v or d e sj æl d n e s 

r etti g h e d er o g til b u d d efi n er e s m e d u d g a n g s p u n kt i d e 

s ærli g e f or h ol d, d er er o m kri n g at l e v e m e d sj æl d n e 

s y g d o m m e o g h a n di c a p.  
 

Vi s a m ar b ej d er m e d S o ci al st yr el s e n o m at l a v e e n f or -

l ø b s b e s kri v el s e f or sj æl d n e b or g er e –  et tilt a g, s o m 

k a n a dr e s s er e fl er e af a n b ef ali n g er n e i str at e gi e n.  
 

L æ s m er e o m f orl ø b s b e s kri v el s er h er > >  

U n d er ” b a g gr u n d” n e d e nf or st år m er e o m h v or 

str at e gi e n k o m m er fr a.  
 

S p e ci al e pl a n e n  

D et er i mi dl erti d i k k e u d el u k k e n d e d e n n ati o n al e str a -

t e gi, d er er af b et y d ni n g f or d e sj æl d n e. S u n d h e d s st y-

r el s e n s s p e ci al e pl a n er h elt af g ør e n d e. 

S p e ci al e pl a n e n b e st år af s p e ci al e v ejl e d ni n g er, s o m til 

s a m m e n t e g n er et l a n d k ort f or, h v or d e sj æl d n e h ør er 

til p å s y g e h u s e o g h o s pit al er. Sj æl d n e Di a g n o s er s 

h ol d ni n g er, at r e gi o n er n e o g st at e n i f æll e s s k a b s k al 

t a g e a n s v ar f or d e sj æl d n e s pl a c eri n g, s o m b ør v ær e 

f or a n kr et 1-2 st e d er i l a n d et. R e gi o n er n e s k al s a m ar -
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b ej d e i n d e nf or d e r et ni n g sli nj er, S u n d h e d s st yr el s e n 

u d sti k k er.  
 

S p e ci al e pl a n e n h ar g e n n e m d e s e n e st e m å d er o g år 

v ær et u n d er r e vi si o n. I s a m ar b ej d e m e d si n e S o ci al - 

o g S u n d h e d s p oliti s k e O b s er v at or er fr a m e dl e m sf or e -

ni n g er n e, l a v e d e Sj æl d n e Di a g n o s er til b a g e i 2 0 1 5 et 

i n p ut til r e vi si o n e n. Vi v e nt er s p æ n dt p å d e n r e vi d er e-

d e s p e ci al e pl a n, i d et vi f or v e nt er st ørr e t y d eli g h e d o m -

kri n g sj æl d n e s y g d o m m e s pl a c eri n g. Pl a n e n f or v e nt e s 

off e ntli g gj ort o m kri n g 1. m art s.  

L æ s m er e o m s p e ci al e pl a n e n h er > >  
 

H v a d s k er d er vi d er e fr e m ?  

S o m b e s kr e v et o v e nf or v e nt er vi li g e n u p å o pf øl g ni n g 

i f or h ol d til e n h a n dli n g s a n vi s e n d e st at u sr a p p ort f or 

d e n n ati o n al e str at e gi o g p å d e n r e vi d er e d e s p e ci al e -

pl a n. S a mti di g h ar vi et l ø b e n d e s a m ar b ej d e m e d 

C S S –  c e ntr e f or sj æl d n e s y g d o m m e p å Ri g s h o s pit a -

l et o g p å A ar h u s U ni v er sit et s h o s pit al. S e n e st h ar o g s å 

O d e n s e U ni v er sit et s h o s pit al u dtr y kt i nt er e s s e f or at 

dr øft e d e sj æl d n e s sit u ati o n m e d p ati e nt er n e, r e pr æ -

s e nt er et v e d Sj æl d n e Di a g n o s er.  
 

F or at fr e m m e pr o c e s s e n m e d at bri n g e d e n n ati o n al e 

str at e gi fr a h yl d e m et er til h a n dli n g, pl a n læ g g er Sj æl d -

n e Di a g n o s er at i n vit er e til E U R O -P L A N -w or k s h o p. 

F or m at et E U R O P L A N i n d e b æ -r er, at r el e v a nt e f a gf ol k 

o g m y n di g h e d er s a m ar b ej d er m e d d e n n ati o n al e alli -

a n c e f or p ati e ntf or e ni n g er o m at l a v e e n w or k s h o p, 

h v or d er s ætt e s s p ot p å e m n er, d er er s ærli gt r el e v a n -

t e i d e n n ati o n al e s a m m e n h æ n g. D er s k a b e s o g s å et 

li n k til d et e ur o p æi s k e sj æl d n e-ni v e a u o g d et vi gti g e 

ar b ej d e, d er f or e g år h er. Sj æl d n e Di a g n o s er pl a nl æ g -

g er at t a g e i niti ati v til e n s å d a n w or k s h o p i f or år et 

2 0 1 7.  

L æ s m er e o m E U R O P L A N h er > >  
 

S å d er er li v i d e n n ati o n al e str at e gi f or sj æl d n e s y g -

d o m m e. O g h v or d er er li v, er d er s o m b e k e n dt s o m 

oft e st o g s å h å b. M e n d er s k al ar b ej d e s h år dt f or at f å 

d et i n dfri et.  
 

B a g g r u n d  

Hi st ori e n o m d e n d a n s k e str at e gi f or sj æl d n e s y g d o m -

m e st art e d e til b a g e i 2 0 0 9. E U’ s s u n d h e d s mi ni str e 

h e n still e d e til all e E U -l a n d e n e at l a v e e n n ati o n al str a-

t e gi ell er pl a n f or sj æl d n e s y g d o m m e. Eft er et o mf at-

t e nd e l o b b y ar b ej d e fr a Sj æ l d n e Di a g n o s er s si d e i f or-

h ol d til S u n d h e d s -mi ni st eri et, b e sl utt e d e d a v ær e n d e 

S u n d h e d s mi ni st er B ert el H a ar d er i 2 0 1 1, at o g s å D a n -

m ar k s k ull e h a v e e n str at e gi. E n ar b ej d s gr u p p e bl e v 

n e d s at i r e gi af S u n d h e d s st yr el s e n, h v or e n r æ k k e 

r el e v a nt e a kt ør er bi dr og til at f or m ul er e str at e gi e n. 

Sj æl d n e Di a g n o s er o g P K U -f or e ni n g e n 

r e pr æ s e nt er e d e p ati e nt er o g p år ør e n d e. M er e e n d 2 

år s e n er e s å str at e gi e n d a g e n s l y s.  
 

Fi n d d e n n ati o n al e str at e gi f or sj æl d n e s y g d o m m e h er 

> >  
 

I 2 0 1 5 h a v d e Sj æl d n e Di a g n o s er f or etr æ d e f or h h v. 

S u n d h e d s u d v al g et o g S o ci al u d v al g et i F ol k eti n g et, 

bl. a. f or at g ør e o p m ær k s o m p å b e h o v et f or e n m er e 

str u kt ur er et pr o c e s f or at si kr e i m pl e m e nt eri n g af pl a -

n e n. Vi t alt e o g s å m e d c e ntr alt pl a c er e d e p oliti k er e. 

O g i 2 0 1 6 bl e v d er o m si d er i n d k al dt til et st at u s m ø d e i 

r e gi af S u n d h e d s st yr el s e n o g S o ci al st yr el s e n.    
 

L æ s m er e o m Sj æl d n e Di a g n o s er s ar b ej d e m e d d e n 

n ati o n al e str at e gi f or sj æl d n e s y g d o m m e h er > >  

 
É n at k u n n e s p ejl e si g i  
 

D et k a n v ær e e n s o mt o g s å r b a rt at l e v e m e d e n sj æl d e n di a g n o s e, s o m d e r k u n 

e k si st e r e r m e g et li dt vi d e n o m k ri n g. D e rtil k o m m e r d e b e k y mri n g e r d e r f øl g e r 

m e d a t h a v e e n al v orli g o g k o m pl e k s s y g d o m. O g i k k e mi n d st ri si k o e n f or at 

mi st e o v e r bli k k et o v e r d e m a n g e k o nt a kt e r i s o ci al - o g s u n d h e d s s y st e m e r n e.  

H e r k a n d et v ær e g o dt m e d st øtt e fr a e n sj æl d n e -n a vi g at or.  
 

Sj æl d e n h e d e n b et y d er n o g et  

At bli v e o g v ær e f or æ l d er til et s v ært h a n di c a p p et ell er 

kr o ni s k s y gt b ar n er e n str e s s e n d e b e gi v e n h e d. 

U n d er s ø g el s er vi s er, at sj æl d n e f a mili er er m ar k a nt 

m er e b el a st e d e e n d f a mili er, h v or b ar n et f år k o n st a -

t er et e n m er e k e n dt s y g d o m. 

O g s å v o k s n e m e d sj æl d n e di a g n o s er k a n h a v e v a n -

s k eli gt v e d at m e str e li v et m e d e n sj æl d e n s y g d o m. 

N a v nli g i f or bi n d el s e m e d o v er g a n g e n fr a b ar n til v o k -

s e n o g v e d f or v ærr el s e af til st a n d e n, s o m k a n b et y d e 

æ n dri n g er ift . s o ci al st øtt e- o g b e h a n dli n g. D er er o g -

s å n o gl e, s o m f ør st f å di a g n o s e n s o m v o k s e n o g s o m 

h ar br u g f or hj æl p til at h å n dt er e d er e s n y e li v s si -

t u ati o n. 
 

D er er hj æl p at h e nt e  

Sj æl d n e Di a g n o s er s n a vi g at or er h ar p er s o nli g e erf a -

ri n g er m e d sj æl d n e s y g d o m m e o g h a n di c a p. D e h ar 
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v ær et et u d d a n n el s e sf orl ø b i g e n n e m, s å d e o g s å k a n 

hj æl p e a n dr e. M e d u d g a n g s p u n kt i erf ari n g s b a s er et 

vi d e n k a n d e s ål e d e s hj æl p e s ærli gt s år b ar e sj æl d n e 

o g d er e s p år ør e n d e i et i n di vi d u elt o g p er s o nli gt f or -

l ø b. F ør st e m ø d e f or e g år i d e fl e st e tilf æl d e hj e m m e 

h o s d e n, d er h ar br u g f or hj æl p. H er af pr ø v e s k e mi e n 

o g  d er l æ g g e s e n pl a n f or s a m ar b ej d et. N a vi g at or er 

hj æl p er m e d at n a vi g er e r u n dt i s y st e m er n e o g fi n d e 

fr e m til r ett e f a g p er s o n. N o gl e n a vi g at or er h ar o g s å 

m uli g h e d f or at t a g e m e d til vi gti g e m ø d er. F æll e s f or 

all e f orl ø b er, at n a vi g at or er n e hj æl p er u d fr a  pri n ci p -

p et o m hj æl p til s el v hj æl p.  
 

Li s a o g C h ri st el: o r d e n i k a o s  

E n af n a vi g at or er n e er Li s a O´ R eill y H a n s e n, s o m i 

g e n n e m 7 m å n e d er h ar v ær et n a vi g at or f or e n m or til 

1 8 åri g d att er m e d d e n sj æl d n e s y g d o m N e ur ofi br o -

m at o si s R e c kli n g h a u s e n.  
 

Li s a f ort æll er o m f orl ø b et:  

“ J e g o pl e v e d e at v ær e e n n a vi g at or, s o m C hri st el 

k u n n e i d e ntifi c er e si g m e d o g s p ejl e si g i. P er s o nli gt 

k e n d er j e g til at h a v e et 1 8 åri gt b ar n, s o m i s a mf u n -

d et o g s y st e m et s øj n e er bl e v et v o k s e nt.  

N o k v o k s e n m e n i k k e i st a n d til at kl a r e si g u d e n m a s-

si v st øtt e fr a si n e f or æl dr e til at h ol d e f a st o g i k k e gi v e 

o p. Vi a s a mt al er st øtt e d e j e g C hri st el i, at fi n d e u d af 

h v a d d er v ar vi gti g st f or h e n d e, s å h u n s o m m or k u n -

n e fi n d e fr e m til, h v a d h u n g er n e vill e h a n dl e p å ift.  Si n 

d att er.  

J e g st øtt e d e C hri st el i, at h u n s o m m or vi d st e e n h el 

m a s s e o m, h v a d h e n d e s v o k s n e b ar n h a v d e br u g f or 

o g i k k e p åt o g si g r oll e n s o m e n m or, d er i k k e k u n n e 

gi v e sli p.”  
 

O m f orl ø b et f ort æll er C hri st el:  

” Li s a hj al p mi g m e d at s k a b e or d e n i k a o s. Alt s å at f å 

o v e r bli k o v er h v a d mi n o p g a v e v ar ift k o m m u n e n, h o s-

pit al et, p s y k ol o g e n o s v. Vi s kr e v alt n e d o g i n d d elt e 

d et i k at e g ori er. D et, o g s a mt al er n e m e d Li s a h ar b e -

t y d et, at d et er bl e v et n e m m er e f or mi g, at h å n dt er e 

all e d e fr u str ati o n er d er n at urli gt k o m m er i k ø l v a n d et 

af h a v e et b ar n m e d s å m a n g e u df or dri n g er.”  
 

L æ s m er e o m N F 1 h er > >  
 

D a n s k f or e ni n g  f or N e ur ofi br o m at o si s R e c kli n gh a u s e n 

er é n af Sj æl d n e Di a g n o s er s 5 2 m e d -l e m sf or e ni n g er. 
 

Vi r k er d et b e k e n dt ?  

H ar d u br u g f or  hj æl p til at s k a b e or d e n i k a o s. S å 

k o nt a kt Sj æl d n e Di a g n o s er p å tlf. nr. 3 3 1 4 0 0 1 0 ell er 

p å m ail @ sj al d n e di a g n o s er. d k .  
 

St e p h a ni e J ø k er fr a s e kr et ari at et k a n f ort æll e m er e 

o m, h v a d d et vil si g e at h a v e e n fr i villi g n a vi g at or o g 

o m d et er e n m uli g h e d f or di g. F orl ø b et m e d n a vi g at or 

k a n str æ k k e si g o v er 9 –  1 2 m å n e d er.  
 

L æ s m er e o m n a vi g at or er n e s i n d s at s h er > >  
 

N yt f r a C S S  
 

P å c e nt r e n e f o r Sj æl d n e S y g d o m m e p å 

h e n h ol d s vi s  Ri g s h o s pit al et o g A a r h u s 

U ni v e r sit et s h o s pit al ( S k ej b y) s k e r d e r pt. 

o g n ær f r e mti d n o gl e f o r a n d ri n g e r : 
 

Eft er m a n g e år i d e 

sj æl d n e s tj e n e st e t a k k er 

pr of e s s or J o h n 

Ø st er g a ar d af p å C S S 

A U H o g s ætt er k ur s 

m o d e n m er e ar b ej d sfri 

tilv ær el s e.  

D e n 1. a pril 2 0 1 7 s er 

J o h n i k k e l æ n g er e p ati -

e nt er, m e n ar b ej d er d o g 

st a di g m e d f or s k ni n g s -

o p g a v er. O g i f or år et 

2 0 1 8 fr atr æ d er J o h n 

Ø st er g a ar d e n d eli gt.  

D et bli v er s å i s ær 

af d eli n g sl æ g e Bri a n A n d er s e n, p ati e nt er n e vil m ø d e i 

kli ni k k e n i st e d et f or J o h n. 
 

L æ s m er e o m C S S A U H h er > >  
 

 

P å C S S R H er o v erl æ g e St e n s e 

F ar h olt tiltr å dt.   
 

St e n s e F ar h olt k o m m er 

fr a C SS A U H , m e n f ort-

s ætt er d o g sit vir k e h er  

é n e n k elt d a g o m u g e n.  
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

L æ s m er e o m C S S R H h er > >  
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F y si s k til g æ n g eli g h e d    
  
F y si s k til g æ n g eli g h e d h a n dl e r o m at til p a s s e o g til r ett el æ g g e 
s a mf u n d et s o m gi v el s e r, s å d e i n kl u d e r e r p e r s o n e r m e d h a n di c a p.  
 
Til g æ n g eli g h e d i d et f y si s k e milj ø gi v er p er s o n er m e d 
h a n di c a p m uli g h e d f or at f ær d e s o g l e v e et s el v st æ n -
di gt li v p å li g e f o d m e d a n dr e b or g er e.  
 

D H m e n er, at f y si s k til g æ n g eli g h e d s k al si kr e s v e d at 
still e kr a v o m d e n n e  i f or m af l o v gi v ni n g, st a n d ar d er 
o g li g n. L o v gi v ni n g e n p å o mr å d et s k al si kr e, at d er t a -
g e s h øj d e f or p er s o n er m e d  h a n di c a p  all er e d e i pr o -

j e kt eri n g sfa s er n e v e d b y g g eri er, et a bl eri n g af u d e ar e -
al er o s v.   
 

D H s k al si kr e n y e s kri dt i u d vi kli n g e n af til g æ n g eli g -
h e d sl ø s ni n g er i n d e n f or b y g g eri, b yr u m o g u d e ar e al er. 
D ett e s k al bl. a. s k e i g e n n e m f or mi dli n g af erf ari n g er 
o g vi d e n fr a b y g g eri er o g u d er u m, h v or til g æ n g eli g-
h e d sl ø s ni n g er er i m pl e m e nt er et.  

 
E U' s til g æ n g eli g h e d s di r e kti v ( E ur o p e a n A c c e s si bilit y A ct)  
 
I E U f o r h a n dl e s d e r n u o m et n yt til g æ n g eli g h e d s dir e kti v - E ur o p e a n A c c e s si bilit y A ct  
 
H vi s di r e kti v et v e dt a g e s vil d et b et y d e, at m e n n e s k er m e d h a n d i c a p i fr e mti d e n vil k u n n e g ø r e b r u g af d e 
s a m m e p r o d u kt er o g y d el s er s o m all e a n d r e. S o m d et er i d a g, er d er i n g e n kr a v o m, at d er s k al t a g e s h e n -
s y n til m e n n e s k er m e d h a n di c a p p å p ri v at e hj e m m e si d er, i a p p s ell er v e d bill et a ut o m at er.  
 

D et bli v er l a v et  o m, h vi s d et n y e til g æ n g eli g h e d s di -
r e kti v bli v er i n df ørt. I D a n s k e H a n di c a p or g a ni s ati o n er 
( D H) st øtt er vi dir e kti v et. D et vil g ør e h v er d a g e n b e dr e 
o g n e m m er e f or all e m e n n e s k er m e d h a n di c a p.  
 

Til g æ n g eli g h e d s dir e kti v et er o g s å g o d e n y h e d er f or 
vir k s o m h e d er  o g pr o d u c e nt er. I d a g er d er f or s k elli g e 
l o v gi v ni n g er p å f or s k elli g e o mr å d er i f or s k elli g e l a n d e. 
D et n y e dir e kti v d æ k k er all e m e dl e m sl a n d e i E U o g 
si kr er d e s a m m e til g æ n g eli g h e d s kr a v.  
 

D et er e k s e m p el vi s e n st or f or d el f or m o bilt el ef o n pr o -
d u c e nt er n e, at d er er d e s a m m e kr a v til o p s æt ni n g o g 
br u g er v e nli g h e d f or m e n n e s k er m e d h a n di c a p i all e 
l a n d e. D et mi n d s k er pr o d u kti o n s o m k o st ni n g er n e o g 
f or b e dr er m uli g h e d e n f or at dr a g e f or d el af d et i n dr e 
m ar k e d s p ot e nti al e.  
 

S a mti di g sti g er eft er s p ør g sl e n p å v ar er, d er  o g s å k a n 
b etj e n e s af m e n n e s k er m e d h a n di c a p. D et er p ot e nt -
i elt s et et st ort m ar k e d at u d vi kl e e-b ø g er, m o bilt el e -
f o n er o g hj e m m e si d er, d er k a n b etj e n e s af d e 8 0 
milli o n er m e n n e s k er m e d h a n di c a p, d er fi n d e s i E U. 
O g s å gr u p p e n af æl dr e vil f å gl æ d e af f or b e dri n g er n e. 
E n gr u p p e, d er k u n bli v er st ørr e i d e k o m m e n d e årti er 
i E ur o p a. 
 

M e n n e s k er m e d h a n di c a p o pl e v er m a n g e u df or dri n g er 
i s a mf u n d et. D et n y e dir e kti v l ø s er i k k e all e pr o bl e m er, 
m e n d et er et vi gti gt s kri dt i d e n ri gti g e r et ni n g.  
 

M e n n e s k er m e d h a n d i c a p f år l a n gt b e dr e m uli g h e d er 
f or at v ær e m e d i s a mf u n d sli v et, n år d e k a n br u g e 
hj e m m e si d er, h æ v e a ut o m at er o g pr o d u kt er s o m all e 
a n dr e.  

 

S å l e d e s d efi n er er e n k ø b e n h a v n s k v e st e g n s k o m m u n e til g æ n g eli g h e d.
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I n s pi r ati o n til s a g s b e h a n dli n g e n v e d st øtt e til h a n di c a p bil 
 

E n n y u n d e r s ø g el s e f r a A n k e st yr el s e n f o rt æll e r o m s e k s k o m m u n e r s g o d e e rf a ri n g e r 
m e d s a g s b e h a n dli n g e n, n å r e n b o r g e r s ø g e r o m st øtt e til h a n di c a p bil.  
F o r m ål et e r at i n s pir e r e a n d r e k o m m u n e r.  
 

D er er st or f or s k el p å, h v or l a n g ti d d et t a g e r d e 
f or s k elli g e k o m m u n er at b e h a n dl e s a g er n e o m 
st øtt e til h a n di c a p bil. I 2 0 1 5 br u gt e d e n h urti g st e 
k o m m u n e i g e n n e m s nit li dt u n d er 1 2 u g er. 8 1 
u g er v ar d e n g e n n e m s nitli g e s a g s b e h a n dli n g sti d 
h o s l a n g s o m st e k o m m u n e.  
 

E n u n d er s ø g el s e s k al n u –  vi a d e g o d e e k s e m p -
l er –  gi v e k o m m u n er m e d l a n g s a g s b e h a n dli n g s -
ti d m uli g h e d f or at l ær e af k o m m u n er m e d k ort 
s a g s b e h a n dli n g sti d. A n k e st yr el s e n h ar u n d er -
s ø gt s a g s b e h a n dli n g e n eft er s er vi c el o v e n s § 1 1 4 
o m st øtt e til k ø b af h a n di c a p bil.  

I nt e r vi e w s o g g o d e e k s e m pl e r 
I u nd er s ø g el s e n h ar vi i nt er vi e w et l e d er e o g 
s a g s b e h a n dl er e i s e k s af l a n d et s k o m m u n er. D e 
h ar d elt u d af d e g o d e erf ari n g er; erf ari n g er, s o m 
a n dr e k o m m u n er k a n l a d e si g i n s pir er e af, o g 
s o m d erf or k a n v ær e m e d til at s k a b e k ort er e 
s a g s b e h a n dli n g sti d er o g m er e  k v alit et i af g ør el -
s er n e.  
 

H er er n o gl e e k s e m pl er fr a u n d er s ø g el s e n:  

S u n d h e d sf a gli g e k o m p et e n c e r i bilt e a m et  
S a g s b e h a n dl er e m e d s u n d h e d sf a gli g e k o m p e -
t e n c er i t e a m et er e n ri gti g g o d i d e - f or e k s e m p el 
er g ot er a p e ut er ell er f y si ot er a p e ut er.  
 

D et gi v er n e m li g t e a m et st ørr e o g h urti g er e i n d-
si gt i a n s ø g er e n s f u n kti o n s n e d s ætt el s e. 
K v alit et e n i b e h a n dli n g e n af s a g e n bli v er h øj er e, 
o g s a g s b e h a n dli n g sti d e n mi n dr e, f or di s a g s b e -
h a n dl er n e i k k e s k al br u g e ti d p å e k st er n e s a m ar -
b ej d s p art n er e til f or f. e k s. at v ur d er e a n s ø g er e n s 
g a n gf u n kti o n.  

Ti dli g s c r e e ni n g af s a g e r o m p åt e g ni n g i 
k ør e k ort et  
I n o gl e tilf æl d e b et y d er a n s ø g er e n s f u n kti o n s-
n e d s ætt el s e, at p er s o n e n k u n k a n k ør e bil p å 
f or s v arli g vi s, h vi s bil e n er i n dr ett et til at k o m-
p e n s er e f or f u n kti o n s n e d s ætt el s e n –  e n s å k al dt 

s ærli g i n dr et ni n g. I d e tilf æl d e l a v er p oliti et e n 
p åt e g ni n g i p er s o n e n s  k ør e k ort.  
N år d er er v e nt eti d p å at f å l a v et p åt e g ni n g er h o s 
p oliti et, b et y d er d et, at k o m m u n e n s s a g s b e h a n d -
li n g bli v er l æ n g er e. 
 

 
S k ull e t a g e m e g et f ejl, o m i k k e m o d ell e n er M aj a ?  

 

D erf or er d er fl er e k o m m u n er, d er ti dli gt i f orl ø b et 
v ur d er er, o m d er vil v ær e b e h o v f or, at p oliti et l a -
v er p åt e g ni n g er. H vi s d er er b e h o v f or d et, k a n 
k o m m u n e n s ætt e p oliti et i g a n g h urti gt, s å k o m -
m u n e n s s a g s b e h a n dli n g o g p oliti et s ar b ej d e k a n 
s k e s a mti di g.  
 

I e n e n k elt k o m m u n e s cr e e n er d e all er e d e, n år 
b or g er e n h e n v e n d er si g f ør st g a n g. I a n dr e k o m -
m u n er s k er d et bl ot h urti gt eft er, at a n s ø g ni n g e n 
er m o dt a g et.  
 
K ør s el s d a g b o g  
K o m m u n er n e b e d er a n s ø g er n e o m at u df yl d e et 
k ør s el s s k e m a. D et hj æ l p er m e d at gi v e k o m m u-
n e n o v er bli k o v er, h vil k e æri n d er a n s ø g er e n h ar 
b e h o v f or at k ør e til o g h v or oft e. I e n e n k elt k o m -
m u n e h ar k ør s el s -s k e m a et k ar a kt er af e n k ør -
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s el s d a g b o g, h v or a n s ø g er e n a n gi v er pr æ ci st, 
h v or l a n gt o g til h vil k e æri n d er v e d k o m m e n d e  h ar 
k ørt i e n af gr æ n s et p eri o d e.   
 

V e d at u df yl d e e n k ør s el s d a g b o g f år a n s ø g er e n 
m uli g h e d f or at f or b er e d e si g b e dr e f ør s a mt al e n 
m e d s a g s b e h a n dl er e n. D et g ør s a mt al e n b e dr e 
o g m er e eff e kti v.  
 

K ør s el s d a g b o g e n g ør d e s u d e n k o m m u n e n i 
st a n d til at v ur d er e s a g e n m er e k v alifi c er et. D et 
k a n i si d st e e n d e s p ar e ti d, f or di k o m m u n e n k a n 
af g ør e a n s ø g ni n g e n m er e pr æ ci st fr a st art e n o g 
m å s k e u n d g år at b e h a n dl e s a g er i g e n, h v or a n -
s ø g er e n h ar f å et af sl a g.  

G o d pr a k si s e r i k k e d et s a m m e all e st e d e r  
K o m m u n er n e h ar f or s k e lli g e o pl e v el s er af, h v or-
d a n d e b e d st or g a ni s er er o g tilr ett el æ g g er ar b ej -
d et. D erf or vi s er u n d er s ø g el s e n o g s å m o d stri -
d e n d e o pf att el s er af, h v a d d er f u n g er er.     
 

I n o gl e k o m m u n er o pl e v er s a g s b e h a n dl er n e e k-
s e m p el vi s, at d et k a n s p ar e ti d, at d e gi v er o p g a -
v er m e d ø k o n o mi s k e b er e g ni n g er til a d mi ni str a -
ti v e m e d ar b ej d er e. D et gi v er d e m m uli g h e d f or 
h v er i s ær at k o n c e ntr er e si g o m d e o mr å d er, 
h v or d e h ar d er e s k er n e k o m p et e n c er.  
 

I a n dr e k o m m u n er o pl e v er s a g s b e h a n dl er n e, at 
d et gi v er e n eff e kti v s a g s b e h a n dli n g, at d e s el v 
v ar et a g er h el e s a g s b e h a n dli n g e n, i n kl u si v e d e 
ø k o n o mi s k e b er e g ni n g er. D et gi v er d e m n e mli g 
m uli g h e d f or at r å d gi v e a n s ø g er e n o m d e ø k o n o -
mi s k e a s p e kt er af s a g e n, s å d e i k k e s k al h e n vi s e 
a n s ø g er e n til e n a n d e n m e d ar b ej d er i k o m m u -
n e n.  
 

D et er o p til d e n e n k elt e k o m m u n e at v ur d er e, 
h vil k e a n b ef ali n g er s o m vil vir k e b e d st i n et o p 
d er e s k o m m u n e.  

H el e 
u n d er s ø g el s e n  
 

L æ s m er e o m 
k o m m u n er n e s 
a n b ef ali n g er i 
” A n k e st yr el se n s 
u n d er s ø g el s e af 
s e k s k o m m u n er s 
g o d e erf ari n g er 
m e d b e h a n dli n g 
af s a g er o m st øt -
t e til k ø b af bil 
eft er s er vi c el o -
v e n”  
 
 

 

K ær e d elt a g er e i R ar e B ar o m et er V oi c e s,  
 

M a n g e t a k til all e, vi h ar all er e d e s a ml et m er e e n d 

2 9 0 0 s v ar p å v or e s u n d er s ø g el s e o m i n d vir k ni n g e n af 

sj æl d n e s y g d o m m e p å h v er d a g e n!  
 

Vi er i øj e bli k k et i g a n g m e d at a n al y s er e f or el ø bi g e 

r e s ult at er af u n d er s ø g el s e n, o g vi vill e g er n e gi v e di g 

n o gl e e k s kl u si v e, d el vi s e t al. S el v o m s y g d o m m e n k a n 

h a v e e n p o siti v i n d vir k ni n g p å f a mili e n - n æ st e n 5 0 % 

af d e a d s p ur gt e r a p p ort er e d e, at s y g d o m m e n h a v d e 

st yr k et d er e s f a mili e e n h e d - vi s er r e s ult at er n e, at ef -

f e kt e n af sj æl d n e s y g d o m m e p å f a mili e n k a n v ær e 

m e g et al v orli g e. O m kri n g 5 0 %  r a p p ort er e d e, at f øl-

g e n d e pr o bl e m er v ar f or år s a g et ell er bl e v f or v ærr e d e 

af s y g d o m m e n:  
 

  i s ol eri n g fr a v e n n er o g f a mili e; 
 

  s p æ n di n g er m ell e m f a mili e m e dl e m m er;  
 

  n o gl e f a mili e m e dl e m m er f ølt e si g 
f o r s ø mt; D e n n e sit u ati o n o p st år oft e m ell e m 
s ø s k e n d e, f or e k s e m p el.  

 

Vi vil u n d err ett e E ur o p a -K o m mi s si o n e n o m di s s e a n -

li g g e n d er i e n r a p p ort i sl ut ni n g e n af f e br u ar. Vi vil f ort -

s ætt e m e d at i nf or m er e di g o m, h v or d a n vi vil f or mi dl e 

r e s ult at er n e af d e n n e u n d er s ø g el s e. 
 

H ol d et R ar e B ar o m et er i n d s a ml er st a di g s v ar fr a u n -

d er s ø g el s e n o m i n d vir k ni n g e n p å d a gli g d a g e n i n dtil 

sl ut ni n g e n af f e br u ar; v or e s m ål er at n å 3 0 0 0 d elt a -

g er e. Vi s e n d er di g d e k o m pl ett e r e s ult at er i m art s.    
 

S å f ort s æt m e d at s pr e d e b u d s k a b et o m R ar e 

B ar o m et er V oi c e s v e d at d el e d ett e li n k: 

htt p:// w w w. e ur or di s. or g/ v oi c e s/ d a  
 

P å  f or h å n d t a k, 
 

R ar e B ar o m et er t e a m et.  
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Et b ar n m e d f u n kti o n s n e d s ætt el s e - e n h el f a mili e  
 

Et b a r n m e d f u n kti o n s n e d s ætt el s e –  o g e n h el f a mili e, d e r s k al tri v e s o g f u n g e r e. At h a v e et b a r n 
m e d e n f u n kti o n s n e d s ætt el s e p å vir k e r h el e f a mili e n. O g o m v e n dt  p å vir k e s b a r n et af f a mili e n s 
tri v s el o g m å d e at h å n dt er e f u n kti o n s n e d s ætt el s e n o g d e n s k o n s e k v e n s e r.  
 

I n s pir ati o n s m at eri al et " E n h el f a mili e" er m ålr ett et 
d a n s k e k o m m u n er o g pr æ s e nt er er s e k s ti dli g e o g 
f or e b y g g e n d e i n d s at s er til f a mili er m e d b ør n m e d t e gn 
p å f u n kti o n s n e d s ætt el s e.  
 

N o gl e i n d s at s er er m ålr ett et f a mili er m e d b ør n m e d e n 
v ari g f u n kti o n s n e d s ætt el s e. A n dr e i n d s at s er h ar f o k u s 

p å ti dli g o p s p ori n g o g st øtt e til f a mili er m e d b ør n, d er 
vi s er t e g n p å et i k k e -al d er s s v ar e n d e u d vi kli n g s ni v e a u. 
D erf or e r m at eri al et m ålr ett et b å d e k o m m u n er n e s al-
m e n o mr å d e f or b ør n o g u n g e o g s p e ci al o mr å d et f or 
b ør n o g u n g e m e d h a n di c a p.  

 

    
                      O m E n h el f a mili e                  Ti dli g e o g f or e b y g g e n d e i n d s at s er  
 

E n h el f a mili e  
 

I n s pir ati o n s m at eri al et E N H E L F A MI LI E  er m ålr ett et d a n s k e k o m m u n er o g pr æ s e nt er er s e k s 
ti dli g e o g f or e b y g g e n d e i n d s at s er til fa mili er m e d b ør n m e d t e g n p å f u n kti o n s n e d s ætt el s e.  

 

Et b ar n m e d f u n kti o n s n e d s ætt el s e –  o g e n h el f a mili e, 
d er s k al tri v e s o g f u n g er e. At h a v e et b ar n m e d e n 
f u n kti o n s n e d s ætt el s e p å vir k er h el e f a mili e n. O g o m-
v e n dt p å vir k e s b ar n et af f a mili e n s tri v s el o g m å d e at 
h å n dt er e f u n kti o n s n e d s ætt el s e n o g d e n s k o n s e k v e n -
s er.  
 

N o gl e i n d s at s er er m ålr ett et f a mili er m e d b ør n m e d e n 
v ari g f u n kti o n s n e d s ætt el s e. A n dr e i n d s at s er h ar f o k u s 
p å ti dli g o p s p ori n g o g st øtt e til f a mili er m e d b ør n, d er 
vi s er t e g n p å et i k k e -al d er s s v ar e n d e u d vi kli n g s ni v e a u. 
D erf or er m at eri al et m ålr ett et b å d e k o m m u n er n e s al -
m e n o mr å d e f or b ør n o g u n g e o g s p e ci al o mr å d et f or 
b ør n o g u n g e m e d h a n di c a p.  
htt p s:// s o ci a l st yr el s e n. d k/ u d gi v el s er/ e n-h el -
f a mili e/ @ @ d o w nl o a d/ p u bli c ati o n  
 

H e nt bil a g til p u bli k ati o n e n:  
Pj e c e n er bl ot e n lill e d el af i n s pir ati o n s m at eri al et. D u 
k a n l æ s e m er e o m E n h el f a mili e o g i n d s at s er n e vi a 

n e d e n st å e n d e li n k:  
htt p:// w w w. s o ci al st yr el s e n. d k/ e n h elf a mili e  
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V IG T IG T  
 
H v er g a n g vi u d s e n d er v or e s m e dl e m s bl a d, OI -M a g a si n et, k o m m er d er alti d e n d el bl a d e r et ur, 
m e d m e d d el el s e n o m, at a dr e s s at e n er u b e k e n dt p å a dr e s s e n. O g d et er b u n d ær g erli gt  f or vi vil 
m e g et g er n e v or e s bl a d bli v er l æ st.  
 
N o g e nl u n d e d et s a m m e s k er, n år vi u d s e n d er OI -M a g a si n et ell er a n dr e m e d d el el s er p å  e -m ail. 
S å f år vi e n stri b e m ail s r et ur, d er o pl y s er, at e -m ail -a dr e s s e n i k k e l æ n g er e e k si st er er. D er m e d 
er d er m o dt a g er e d e r g år gli p af vi gti g i nf or m ati o n o g o g s å m e dl e m m er, d er i k k e f år bl a d et.  
 
D et er vi gti gt, at d u o p d at er er di n m e dl e m s pr ofil p å v or e s hj e m m e si d e. D et s k er v e d at kli k k e p å 
m e n u e n h elt u d e til h øjr e  ” M e dl e mm er ”. O g h er eft er v æl g e  n e d er st e p u n kt  ” M e dl e m l o gi n”. 

 

 
 
 
H er n æ st s k al d u br u g e dit m e dl e m s n u m m er, s o m d u fi n d er  i a dr e s s ef elt et p å OI-M a g a si n et o g 
p å di n til s e n dt e k o nti n g e nto p kr æ v ni n g. D er n æ st dit s el v v al gt e k o d e or d. K a n d u i k k e h u s k e dit 
k o d e or d k a n d u b e d e s y st e m et o m at s e n d e d et til di g.  
 
D et er vi g ti gt, at A L L E i  h u s st a n d e n –  o g s å b ør n, d er er j o er gr ati st er –  h ar e n o p d at er et o g  
g yl di g a dr e s s e o g e -m ail -a dr e s s e.  
 
G å r alt g alt ell e r k a n d u sl et i k k e hitt e u d af d et k a n d u k o nt a kt e:  
 

K a s s er er, P atri c k L y k k e g a ar d p å: pl @ df oi. d k, tlf.:  2 4 8 0 3 2 4 8 ( eft er 1 8: 3 0)  
F or m a n d, K ar st e n J e n s e n p å: kj @ df oi. d k, tlf.: 7 0 2 0 7 0 8 5.  
 
 

 
 
H U S K d erf or , at m e d d el e  e vt. n a v n e - o g a dr e s s e æ n dri n g, n yt t el ef o n n u m m er 

o s v. vi a hj e m m e si d e n u n d er p u n kt et M e dl e m m er  M e dl e m l o gi n.  
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L a n d s d el s c e nt r e n e  f or 
sj æl d n e h a n di c a p - o g 
s y g d o m s g r u p p e r  
 

 

Ri g s h o s pit al et  ( K ø b e n h a v n) 
 

 
L e d er:  

O v erl æ g e dr. m e d. All a n M el d g a ar d L u n d  
T el ef o n: 3 5  4 5 4 7  8 8  

all a n. m el d g a ar d.l u n d @r h. h o s p. d k  
 

A d r e s s e:  
C e nt er f or Sj æl d n e S y g d o m m e  (C S S ) 
J uli a n e M ari e C e ntr et, o p g a n g 5, st. t h . 

Ri g s h o s pit al et, Bl e g d a m s v ej 9  
2 1 0 0 K ø b e n h a v n Ø  

 
 

 

S k ej b y S y g e h u s  ( A ar h u s) 
 

 
L e d er:  

Pr of e s s or dr. m e d. J o h n R. Ø st er g a ar d  
T el ef o n: 8 9  4 9 6 7  0 8  

 j o h n o e st @r m. d k 
 

A d r e s s e:  
C e nt er f or Sj æl d n e S y g d o m m e ( C S S)  

S k ej b y S y g e h u s  
Br e n d str u p g a ar d s v ej  

8 2 0 0 År h u s N  
 

F o r e ni n g s v ejl e d e r  
 
F or e ni n g e n til b y d er v ejl e d ni n g p å e n r æ k k e 
o mr å d er , e k s e m p el vi s o m:  
 

  H v er d a g sli v et m e d OI o g d e u df or dri n g er, 

s o m d ett e m ått e m e df ør e  

  A n s ø g ni n g er o g s a m ar b ej d e m e d k o m m u n al 

s a g s b e h a n dl er  

  I n stit uti o n s- o g s k ol e st art  

  Hj æl p e mi dl er  

  At v ær e u n g m e d OI  

  K e n d s k a b til o g  vi d e n o m f y si ot er a pi, 

er g ot er a pi, s o ci alr å d gi v ni n g o g p æ d a g o gi s k e 

pr o bl e m stilli n g er  

  J uri di s k e s p ør g s m ål  

  Bi si d d er e m v.  

 
H vi s d et i k k e r æ k k er m e d hj æl p fr a e n af f or e ni n g e n s 
v ejl e d er e , k a n D F OI’ s b e st yr el s e e ve nt u elt b e vil g e e n 
n ø d v e n di g  pr of e s si o n el  a s si st a n c e.  
 
 

H ol d j er d erf or i k k e til b a g e!  
 

 
F o r e ni n g e n s v ejl e d e r e e r:  
 

 

 
Ki s H ol m L a ur s e n  
Er g ot er a p e ut  
F or æl d er  
Tlf. 8 6 2 1 9 5 4 0  
k hl @ df oi. d k    
 

 

 
R u n e B a n g M o g e n s e n  
S o ci alr å d gi v er  
OI' er  
Tlf. 2 5 3 3 6 4 0 9  
r b m @ df oi. d k            
 

 

 
K ari n a Sill a s J e n s e n  
P æ d a g o g  
OI' er o g f or æl d er  
Tlf. 7 5 3 3 7 7 9 9  
k sj @ df oi. d k   
 

 
S ø g m er e i nf or m ati o n p å hj e m m e si d e n:  
 

w w w. df oi. d k
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D F OI’ s b e st yr el s e  

H U S K ! 
 

D e a dli n e  f o r 
OI -M a g a si n et 
f r e m o v e r e r  
r y k k e t til d e n  

1 0 . j a nu a r  
 1 0.  m aj  o g  

1 0. s e pt e m b e r  
 

R e d a kt i o n e n 
 
 

  

 

 

F or m a n d  
K ar st e n J e n s e n  
M o b. 2 0 1 4 2 2 3 6  
M ail: kj @ df oi. d k  

 

N æ stf or m a n d  
Ki s H ol m L a ur s e n  
M o b. 2 9 8 8 2 6 1 1  
M ail: k hl @ df oi. d k  

 

K a s s e r e r  
P atri c k L y k k e g a ar d  
M o b. 2 4 8 0 3 2 4 8  
M ail: pl @ df oi. d k  

 

S e kr et ær  
B erit L a n d b o  
M o b. 2 2 5 4 2 9 9 0  
M ail: bl @ df oi. d k  

 

B e st yr el s e n  
Pr e b e n W. Ni el s e n  
M o b. 2 8 7 3 4 9 5 8  
M ail: p w n @ df oi. d k  

 

B e st yr el s e n  
R u n e B a n g M o g e n s e n  
M o b. 2 5 3 3 6 4 0 9  
M ail: r b m @ df oi. d k  

 

B e st yr el s e n  
M a d s D yr e b er g H al dr u p  
M o b. 6 1 2 7 0 8 0 3  
M ail: m d h @ df oi. d k  

 

B e st yr el s e n  
Kri sti n a -M aj R a n c h  
M o b. 3 1 4 4 1 5 1 1  
M ail: k mr @ df oi. d k  

 

B e st yr el s e n  
M ari a n n e B e c k  
M o b. 5 0 8 4 5 4 6 5  
M ail: m b @ df oi. d k  

 

S u p pl e a nt  
T h er e s e H e d al  
M o b. 2 0 8 8 9 8 8 9  
M ail: t h @ df oi. d k  

 

S u p pl e a nt  
S o nj a D. C hri st off er s e n  
M o b. 3 0 1 8 1 6 9 0  
M ail: s d c @ df oi. d k  
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P e d er L y k k es Vej 8 
2 3 0 0 K ø b e n h a v n S

Tlf. 4 0 6 0 7 8 4 5
w w w.rt- a nl a e g. d k

A ls le v v e j 2 5

4 8 5 0  Stu b b e k ø b in g

T e le f on : 5 4 7 3 2 9 2 0

m a rie g r u b be @ g u ld b o rg s u n d .d k

w w w. m a rie g r u b be s k o le n .d k
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S P A R B Å D E TI D O G P E N G E 

P Å DI T F O R E NI N G S B L A D

M a n gl er  d u  et  f or e ni n g s bl a d,  ell er  h ar  d u  all er e d e  
a n s v ar et f or et, k a n vi til b y d e at l øft e o p g a v e n m e d 
pr o d u kti o n e n. Et f or e ni n g s bl a d er oft e d et vi gti g st e 
bi n d el e d m ell e m f or e ni n g o g m e dl e m m er.

Vi h ar m a n g e år s erf ari n g i pr o d u kti o n af f or e ni n g s -
bl a d e,  o g  k a n  v ær e  b e hj æl p eli g e  m e d  l a y o ut,  tr y k,  
di stri b uti o n  o g  e v e nt u elt  a n n o n c e s al g  til  h el  ell er  
d el vi s fi n a n si eri n g af bl a d et.

Vi k a n o g s å alti d gi v e et g o dt til b u d p å di n e ø vri g e 
tr y k o p g a v er,  f. e k s.  pr o gr a m m er,  bill ett er,  pl a k at er,  
fl y er s o g vi sit k ort.

K o nt a kt o s f or e n uf or pli gt e n d e s n a k, vi d el er g er n e 
u d af v or e s erf ari n g...

Afs e n d er: OI- M a g asi n et · c/ o K arst e n J e ns e n · Vest er v ej 1 5 · 6 8 8 0 Tar m


