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AKTIVITETSKALENDER

LIGGER OGSA PA WWW.DFOI.DK - HVOR DEN JAVNLIGT OPDATERES

Arrangementer m.m.

2011
2. - 5. oktober Scientific Ol Conference
21. - 22. oktober | Ol-Norden mgde & Generalforsamling
29. oktober DFOI Bestyrelsesmgde
4.-5.november | Sjeeldne Diagnoser / Repraesentantskabsmgde
2012
15. januar DEADLINE / Ol-Magasinet
23. - 24. marts (?) @ Sjeeldne Diagnoser / Repraesentantskabsmade
19. april OIFE & OI-Norden mgde
20. - 21. april OIFE & DFOI konference (arskursus)
22. april DFOI Generalforsamling
15. maj DEADLINE / Ol-Magasinet
21.-28. juli DFOI Sommerlejr

Sted

Dubrovnik, Kroatien

Hotel Lautrup, Ballerup
Fjelsted Skov Kro, Ejby, Fyn
Hgje Taastrup

(udkommer ca. 1. februar)
Horsens (?)

Hotel Trinity, Snoghg;j

Hotel Trinity, Snoghgj

Hotel Trinity, Snoghgj
(udkommer ca. 1. juni)
Skeerbaek Ferieby (ved Ribe)

Annoncér i Ol-Magasinet

- sa stetter du foreningen

Ol-Magasinet fremstilles i A4-format, med 4
farvet omslag og gvrigt indhold i sort/hvid.

Fysisk udsendes magasinet til medlemmer og
annoncgrer og elektronisk til leeger og andre
fagpersoner, sygehuse, kommuner, institutioner,
42 danske handicaporganisationer med Sjaeldne
Diagnoser, Ol-organisationer i Europa og andre
interesserede.

Annoncer leveres i gaengse formater til PC.
Materiale leveret i farver vises som S/H i papir-
udgaven og som 4-farver i PDF-udgaven pa
foreningens hjemmeside. Magasinet har faste
deadlines: 15/1, 15/5 og 15/9 1 og udgives tre
gange arligt i ca. 275 trykte og 250 elektronisk
eksemplarer.

Ved gnske om annoncering pa bagside (farver),
kontaktes nedenstaende.

Ol-Magasinet er desuden gratis tilgeengelig pa
foreningens hjemmeside www.dfoi.dk

Vi kan tilbyde annoncer i en og to spalter eller hel
og halvside pa tveers af to spalter.

Annoncgr modtager Ol-Magasinet (3 stk.) og
kan, hvis det gnskes, fa link til egen website pa
foreningens hjemmeside.

Vil du hgre mere om annoncering i Ol-Magasinet,
sa ret henvendelse pa: annonce@dfoi.dk eller
telefon 44 68 42 23.

Annoncgrer kan blive portraetteret i Magasinet.

Priser 2011
Spalter Hajde x Bredde Et nummer Tre numre (1 &) = Seks numre (2 ar)
1/1 (2 spalter) 240 x 170 mm 2.000,- 5.000,- 8.000,-
1/2 (2 spalter) 120 x 170 mm 1.250,- 3.125,- 5.000;,-
1/2 (1 spalte) 240 x 85 mm 1.250,- 3.125,- 5.000,-

Annonce pa bagside af omslag (4-farve) mod 50 pct. pristillaeg. Alle priser er eksklusiv produktion.
DFOI er ikke momspligtig T der tilleegges derfor ikke moms. Betaling: Lgbende maned plus 30 dage.
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Rad, bla, gul eller gran. | hvert fald ikke sort

eller hvid

Leder: af Karsten Jensen.

| skrivende stund holdes der magder
pa k@benhavnske hotel Crown
Plaza, gruppevaerelserne pa
Christiansborg er fyldt til briste-
punktet og folketingspartier holder
hovedbestyrlesesmgder i bestrae-
belserne pa at afsondre om vores
verden skal veere rad eller bla.

Men har det den store betydning for personer
med handicap og for handicaporganisationer om
den politiske verden er rgd, bla, gul eller gran?
Nej sikkert ikke, for én ting er sikkert. Vores
samfund er i hvert fald ikke preeget af at veere
hverken sort eller hvid.

Hvad enten socialministeren hedder Stine Brix,
der har ordfgrerskaberne i sundhed, psykiatri og
handicap for Enhedslisten eller hedder Anne-
Mette Winther Christiansen, socialordfarer for
Venstre ggr naeppe den helt store realpolitiske
forskel.

Intentionerne for de politiske partier er rundt
regnet de samme 1 sadan i grove traek. Det
danske Folketing huser ikke politikere med
yderligtgdende rabiate holdninger, som det til
tider kan findes i udlandet. Vi vil mase sige, at de
danske politikere er den rummelige af slagsen.

Holdningen fra de danske politikere er vel at
alle mennesker skal have det godt i handicap
eller ikke handicap. Og sa har vi i Danmark
naesten altid mindretalsregeringer.

Og i skrivende stund tegner der sig et billede af
at vi far en rgd regering. Og inden valget var det
manges hab, at en rad regering vil fare til 2en-
dringer af mangt og meget inden for socialom-
radet. Bevares, ingen forestiller sig naeppe at
vores biler fremover bliver udskiftet hvert 4. ar og
at pensionen stiger 250 pct. eller at ballonringene
pa kgrestolen bliver belagt med bladguld. En
eventuel ny regering kommer til at agere nogen-
lunde som den sidste, den forrige i og maske
den far den.

DFOI

Fra regering til regering
vil der gang pa gang
ske e&endringer, men ud
fra et helikopterper-
spektiv vil der kun ske
forbedringer.

Hastigheden hvorpd aendringerne sker vil vaere
nogenlunde de samme. Politiske strukturer gar,
at samfundsaendringer tager tid og sker i sneg-
lefart i og det er maske ikke sa skidt nar alt
kommer til alt. For store omveeltninger i et sam-
fund er rent strukturmaessigt ganske dyrt og
befolkningerne er sjeeldent parate til de store
omveeltninger.

Og gar det som de politiske analytikere spar
bliver det en socialdemokratisk ledet regering
med stgtte fra midten og fra den venstre side af
det politiske spektrum.

Den gkonomiske situation ser ud ikke at blive
bedre eller i bedste fald forblive usendret sam-
tidig med at overfgrselsindkomsterne og kravene
til de offentlige serviceydelser intensiveres. Og
det f-r konsekvensereée. f
drgftet om udgifterne bliver finansierede eller
ufinansierede vil rad, bld, gul eller gran regering
formentlig ikke have rad til det regeringen eller
befolkningen maske gnsker.

Derfor ma vi ogsa i fremtiden kunne forvente at
skulle keempe en endnu hardere kamp for at
overleve i det samfund vi gnsker at inklusion og
ligeveerd i. Vi har siden Strukturreformen faet
forsmag pa det med afslag, anker, osv. Men vi
skal ikke finde os i det. Vi skal keempe videre.

Lovgrundlaget skal falges og Handicapkonven-
tionen, der skal sikre ligestilling og lige mulig-
heder, ma ikke fraviges.
Handicaporganisationerne og personer med
handicap skal, ogsa selvom det koster bade

blod, sved og tarer, fortseette og forstaerke kam-
pen for vores rettigheder i uanset farven pa
regeringen. DFOI kbmper

fendr /o5
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Ny arbejdsgruppe
om telemedicin

Paraplyorganisationen Danske Patienter vil frem-
over seette seerligt fokus pa fire omrader ad gan-
gen. Et af de fremtidige fokusomrader er digitali-
sering og telemedicin. Derfor har de nedsat en
arbejdsgruppe, der skal tage sig af spgrgsmal
om digitalisering og telemedicin. Telemedicin er
en betegnelse for leegebehandling over store af-
stande, hvor kommunikationen mellem fx leege
og patient foregar via en IT-lgsning.

Danske Patienters arbejdsgruppe skal bl.a. give
input til den ny styrelse National Sundheds-it
(NSI), hvor Sjeeldne Diagnoser repraesenterer
Danske Patienter. Herudover skal arbejdsgrup-
pen radgive i forbindelse med udarbejdelsen af
en national strategi for telemedicin i 2012-2015.

Farste made finder sted den 28. oktober 2011,
og fra Sjeeldne Diagnoser indstilles Ane Lind
Mgldrup samt Birthe Byskov Holm.

SUDOKU 3-2011

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

4091 6 2

4 5

3[5]2 701 8

9 6 5

Ol -Magasinet 36 21 a
udkommer farste sl 4 7 5
gang i det nye ar o [z 218][s]6]4

ca. 1. februar. 6 3

Deadline 15. januar. 2 5 193

Er du i tvivl, s& se lgsningen pa side 37.
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SOMMERLEJR 21.-29. JULI 2012
Skeerbaek Ferieby, Storegade 46, 6780 Skaerbaek

Det er nu afgjort at naeste ars sommerlejr vil blive Aktivitetsmuligheder i og omkring
afholdt i det sydvestlige Jylland, bare et stenkast Skaerbaek Ferieby

fra Vadehavet og teet pa Ribe og Rgma.

| selve centret:
¢ Svgmmehal med vandrutschebane,
bgrnebassiner, sauna, m.m.
e Bowlingcenter med 8 baner (ogsa for
barn)
e Kunstnerhus med veerksteder og
workshops for bgrn og voksne
e 2 aktivitetshaller til badminton, bordtennis,
basketball m.m.
Legeland for bagrn
Fithesscenter
Teatersal
Skydebaner
Massagestole
Solarium
Internet-adgang
Spillemaskiner, pool/billardborde og
airhockey

Der er pt. reserveret 32 huse, alle beregnet for 6
personer og egnet for karestolsbrugere.

Bestyrelsen vil efter magde 29. oktober have et
budget for sommerlejren og herefter fastsaette
egenbetalingen.

Tilmelding m.m. kommer med naeste nummer af
Ol-Magasinet og pa hjemmesiden ca. 1. feb.

Se mere pa: www.kursus-fritidscenter.dk

Udenfor (nabo) centret:

e Legeplads og stor hoppepude

e Boldbaner (tennis, beachvolley, petanque
mm.)

e Cykeludlejning

e Balplads og dejlige granne omrader med
stier, treeer og vandlgb

| neerheden:

e Gokart karsel

e Bueskydning og kanosejlads i Hjemsted
Oldtidspark

e Fisketure ved a eller fiskesg

e Bunkersture, strandridning og andre ture
til Romo

e Golf (greenfee kan kgbes i centeret)
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Voksen kursus, september 2011 pa Trinity

Af: Kis Holm Laursen, khl@dfoi.dk 1 Foto: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

| ar deltog jeg i kursus for voksne
med Ol i ikke fordi jeg har faet Ol,
men som foreningsvejleder i DFOI.
Jeg deltog ogsa fordi jeg ved, at
John Zeuthen holder opleeg man
bliver klogere af!

Til gengeeld kunne jeg skrive et referat til bladet,
mente Preben i selvfglgelig kunne jeg det!
Problemet er bare at John Zeuthens opleeg er
meget sveere at skrive referat af. Jeg tror det er
fordi hans opleeg med tanker og ideer far mig til
konstant at sidde og analysere mig selv, min
mand, mine bgrn og alle vi mgder i og det er
sandelig sveert at skrive referat af de tanker J
Derfor vil dette referat veere skrevet ud fra hvad
jeg som person fik ud af Johns oplaeg. Hvis der
er nogen der fik noget andet ud af det, sa er jeg
sikker pa at Preben ogsa gerne modtager et par
ord fra dem til bladet.

John Zeuthen er psykolog og har siden 1987 ar-
bejdet inden for handicap omradet. Han er i dag
selvsteendig konsulent inden for dag- og degntil-
bud., hvor han laver supervision og radgivning.
Derudover er John selv far til en pige, Helene,
med Angelmann Syndrom i sa han kender beg-
ge sider af handicap verdenen.

John beskrev, at nar en person ser noget smukt
sa abner psyken sig og vi bliver mere modtage-
lige. Nar vi ser noget som er grimt giver det ube-
hag og vrede, det bliver fysisk ubehageligt. Vi
kan ogsa veere i en neutral position med ligegyl-
dighed, slgvhed og dumhed hvor psyken kan hvi-
le. Livet leves i de tre sgjler med hvert deres ind-
hold. Smukt, Grimt, Neutral men ingen kan leve
sit live kun i en af sgjlerne. Selvom man tror det
ville det veere skgnt kun at leve i den smukke,
abne og altid lykkelige sgjle T men det kan ingen
holde til. Et liv leves helst ved at bevaege sig mel-
lem de 3 sgijler.

Folk med handicap har tit oplevet en del af livet i

de 2 farste sgijler og bliver knaldharde til straks at
vide hvad de kan lide eller bestemt ikke lide 7 det
kan blive et
det lukker af for nogen muligheder her i livet.

Slevhed

Modyvilje

osidehandi ¢ apnfre fleksiBI& o er

Muligheden for at opleve at noget maske ikke er
sa galt som man tror i muligheden for at mgde
og opleve nyt. Hele ngglen til at udvikle sig ligger
i at give slip pa ting i ens livi bade det negative
0g det positive T ikke altid have en mening. Fordi
en forhandsbestemt mening vil pavirke den made
du ser pa aktiviteten og den fglelse du har inden
i. En forventning om at blive skuffet vil ggre dig
negativ og tillukket og ude af stand til at se mulig-
heder eller det positive i situationen.

Hvis man i arevis lever i sgjlerne smukt eller
grimt, sa bliver nervesystemet udbraendt og gar i
neutral konstant i hvor man intet orker og intet
tager stilling til, hvor alt er lige meget!

Styrke er at udtrykke sine falelser, men ogsa at
have overbaerenhed og give andre en chance i
aldrig mgde dem med foragt og forudindtaget-
hed.

Alt der foregar i vores liv kan veere en treening, vi
kan altid lave tingene om ved at arbejde med si-
der af os selv. Sider, der har behov for mere fo-
kus eller sider der har behov for en modpart og-
sa. Er vi gode til at sige nej til alt og alle T skal vi
leere at sige ja til noget mere. Er vi gode til at ha-
ve alt under kontrol skal vi arbejde med at give
mere slip og veere spontan. Ellers vil vi blive en-
sidige mennesker med en forudfattet mening om

mangt og meget. Alder (ij,ri%i(sjilr\i/ \?flgtitn\&%lglheé? ;
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Vi har 3 nervesystemer som pavirker os.

Ventrale vagus som udskiller dopamin, Serotonin
og Acetylkolin

- Den styrer den sociale regulering

- Dopamin er hjernens lykkestof

- Dopamin er det stof vi skal lede efter, da det
giver lykkefalelse, som giver abenhed overfor
andre

Sympaticus som udskiller Noradrenalin, Adrena-
ling og Cortisol

- Far os il at flygte hvis det farlige er langt vaek
- Far os til at keempe hvis det farlige er teet pa

Dorsale Vagus udskiller Acetylkollin, Serotonin
og Opioider

- F=r os til at oubavagelig O
0g ude af stand til at samarbejde

Udskillelse af Dopamin i hjernens lykkestof pa-
virkes i den smukke sgjle. Den kan pavirkes af at
vi g@r noget dejligt eller ser noget dejligt. At spise
sukker pavirker udskillelse af dopamin og gar at
man er vagen og opmeaerksom derfor: 0 by d
sagsbehandleren et stykke kage eller andet
sRdt oé

Mgader eller samtaler hvor man er i sympaticus er
altid dgdsdegmt! Hvis man er i kamp eller flugt fa-
rer det ikke til noget. Nar vi mgder en negativ re-
spons i 0s selv skal vi stoppe og overveje situati-
onen. Maske vi er bedst tjent med at spise noget
s@dt, sa der udlgses dopamin far vi genoptager
samtalen. Vi skal veelge hvad vi bruger sympa-
ticus og udskillelse af adrenalin til, da et liv med
for meget sympaticus slider vores nervesystem
op. | nogen situationer kan vi se pa situationen
og teenke at det her virker provokerende pa mig,
men jeg lader det ligge og gar ikke i kamp! Prav
at blive i det abne rum og ikke lade gamle ople-
velser gdelsegge denne situation. En samtale om
noget sveert skal forega i det ventrale vagus
nervesystem i dopamin/sukker.

John

En hjeelper skal helst have empati og sympati,
men har de medlidenhed er det negativt. Medli-
denhed ggr at hjeelper og bruger vokser sammen
og hjeelper vil udvikle sig til et offer. Hjzaelper vil sa
fa ondt af sig selv over den situation de er i. Fra

DFOI

jeg vil
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at have veeret villig til at hjeelpe med alt, inden de
er blevet spurgt bliver de nu sure eller fornsermet
over at blive spurgt om at gare det. Efter offerrol-
len gér de ind i bgddelrollen med aggresion og
udbraendthed, hvor de haevner sig ved at bagtale
og tale nedsaettende om den de er hjeelper for.
Derfor veelg aldrig hjeelpere der udstraler medli-
denhed.

De ord som jeg tog med hjem er:

Find overskuddet i dig selv til at mgde verden
pa en overbaerende made, med forstaelse for
den andens verden.

Den starste livskunst er at kunne give slip pa
det skete og veere klar til det neeste i livet.

Far du mulighed for at hgre et foredrag med
John Zeuthen, sa tag chancen - jeg tror alle far
visdomsord med hjem fra hans foredrag! Jeg er i
hwert fald,mege Klgy aver gt arbejde med at slippe
mine frustrationer over oplevelser i fortiden, det
kan veere med sagsbehandlere, lseger, sygeplej-
ersker og andre helt almindelige mennesker i mit
liv. Jeg vil forsgge ikke at veere foruddannet og
forsBBge at
med en indstilling om, at de i det mindste prave-

a | t ge gt kommunikerer med os. | de situationer hvor

det er gavnligt og ngdvendigt vil jeg ruste mig til
kamp og seette hele sympaticus systemet i gang

Tak fordi jeg matte veere med pa jeres kursus,
det var hyggeligt at se jer. Jeg ville gnske jeg
havde haft laengere tid til at snakke med jer alle!

talteiombehj bgpéRdEF

Redakti onen har
Ki s6

v al gpm
opl evel se o0g

mRde

t anke
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Teenketank for inklusion af mennesker med
handicap

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk.
Foto: Steen Evald.

Socialminister Benedikte Kizer (V) (foto) har i
august nedsat en inklusionstaenketank. Den
rummer markante profiler med erfaringer fra
ledelse, etik, kunst, kommunikation og
forskning T og hvor nogen har personlige
erfaringer at treekke pa.

Taenketanken bestar af 14 medlemmer, som i Socialminister Benedikte Kiger udtaler:
efteraret skal arbejde med nye tanker og ideer til, 0Jeg har samlet en gruppe
hvordan der kan skabes et rummeligt Danmark repraesenterer steerke, iderige og forskellige
for mennesker med handicap. Det geelder i holdninger, synspunkter og fagligheder, som kan
daginstitutioner, i uddannelsessystemet, pa bidrage med nye vinkler og pavirke den fremtidige
arbejdspladsen, i kultur-, fritidsliv og i udvikling af handicapomradet.
lokalsamfundet i gvrigt. Og det geelder i forhold til Det er helt ngdvendigt, at vi ggr op med indgroede
den made, hvorpa vi i dagligdagen mgder andre myter og tar teenke nyt om, hvordan vi bedre kan
mennesker. sikre den ngdvendige hjeelp og inklusion af

mennesker med handicap. Vi skal sikre, at

udvi klingen kommer p- det

Listen over medlemmerne er:

A Tue Byskov Bgttkjeer, formand for Det Centrale Handicaprad (DCH)

Jann Sjursen, formand for Radet for Socialt Udsatte

Povl Riis, formand for Aldreforum

Lisbeth Zornig Andersen, formand for Barneradet

Samina Shah, folkeskoleleerer og kommunalbestyrelsesmedlem (K) i Viborg

Lone Hertz, skuespiller

Jan Gintberg, Stand-up komiker

Peder Esben Bilde, direktoar i Elsass Centret

Isabella Leandri-Hansen, forkvinde for Sammenslutningen af Unge Med Handicap (SUMH)
Ole Lauth, forstander pa Egmont Hgjskolen

Dorte Damm, psykolog og specialist i ADHD, Risskov Psykiatriske Hospital

Kenneth A. Balfelt, kunstner

Peter Mads Clausen, bestyrelsesformand for Fabrikant Mads Clausens Fond, formand for
Danfoss uddannelsesfond og bestyrelsesmedlem for Refugees United.

Tanja Hall, projektleder i Youth Explorer.

D DD DD DD D D> D>

Teenketanken holdte stiftende mgde mandag den 22. august og mgdes i den kommende tid.
Blandt medlemmerne er det velkendt, at Lone Hertz og Jan Gintberg har bgrn med handicap.

Tv-veerten, Anders Lund Madsen, har i sin teaterforestilling behandlet emnet om tilgeengelighed.
Klippet kan ses pa YouTube her: http://kortlink.dk/youtube/9c5k
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Forberedelserne til Wishbone Day 2012 begynder nu

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

Den 6. maj 2011 var min Facebook ret sa gul.
Det skyldtes, at mine Ol-Facebook-venner,
bekendte og kontakter 1 primeert i udlandet i
deltog i Wishbone Day, hvor det handler om
at fA opmaerksomhed om osteogenesis imper-
fecta. Og netop nu er forberedelserne til 2012

i gang.

Australske Jo Ragen, der star bag initiativet har
netop sendt en opfordring ud om, at man skal la-
ve en video om gnskedagen. Jo Ragen papege-
de i henvendelsen om nogle helt faste retnings-
linjer. Videoen ma maksimalt veere 10 sekunder
og skal lyde teksten: 0 Why i s

important? Because awareness makes a
di fferencel! o

DFOI har veeret i kontakt med Jo Ragen, der selv
har Ol, og som det farste land i verden har DFOI
faet dispensation til at lave en lokal version.
Ifalge aftale er danskernes videotekst muligt pa
engelsk i eller dansk med fglgende seetning:

OHvorfor
gRBr en

e-dageWvigsig? Bardnvaden
forskel !l o.

Din video skal afleveres til:
info@wishboneday.com senest den 30.

Wi s h b o n aovamiey. Herefter sidder Jo Ragen i Sydney og

redigerer videoerne til en lang video, som bliver
lagt pa nettet i formentlig YouTube.

Pa billedet, der er taget i
Sydney, ses projektleder for
Wishbone Day, Jo Ragen
(t.v.) sammen med Julie
Stonestreet, formand for Ol
Society of Australia.

Yderligere information findes
pa: www.wishboneday.com.


http://www.wishboneday.com/

