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Hva kom forst — OI eller hena?

Key West Kykkeliky

Det er farlig & senke skuldrene. Armene kan
falle av. I alle fall foles det sénn noen ganger.
Selv jobbet jeg sd mye i januar og februar at
bade kropp og hode fikk sjokk da jeg tok time-
out for noen uker siden. Jeg fikk stressreaksjo-
ner og vondt bade her og der. Men na begynner
det & komme seg...

Den 1. mars tok jeg nemlig permisjon fra NAV-
jobben min i ett ar for & gjore akkurat det jeg
har lyst til. Det er en blanding av carpe diem
(grip dagen) og 40-arskrise. Jeg innbiller meg at
jeg har rad til det, sa hvorfor skal jeg ikke gjore
det jeg har lyst til? Og hva er na dét egentlig...?

Jo, jeg har lyst til & jobbe med Ol-greier for
NFOI og OIFE en periode. I september tar jeg
over som leder for sistnevnte internasjonale
paraplyorganisasjon for Ol-organisasjoner, og
det ser jeg fram til bade med glede og @refrykt.
I tillegg har jeg lyst til & slappe av, lese en (hel)
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bok, g& tur i sola, trene (ja jeg har faktisk
lyst...bittelitt i alle fall) og nyte livet.

Jeg har faktisk trent i dag. Bade kondis og
styrke. Helt alene her hjemme 1 leiligheten.
Hadde jeg lyst? Nei. Var det dritkjedelig? Ja.
Men etterpa foltes det bra. Jeg er mykere, foler
meg sterkere og ikke minst utrolig flink. Og 1
morgen er jeg nok stal...

For det er ikke til & stikke under en stol at vi
med OI far vondt diverse steder. Ganske ufor-
klarlige steder iblant. Og noen ganger skjuler
Ol-vondtene seg 1 form av mageproblemer,
gyeproblemer, pusteproblemer og gud vet hva.
Er det OI, tenker vi? Eller skyldes det andre
ting? Uflaks? Stress? Dérlige gener? Helt van-
lige vondter som alle far? Jeg tror det er en
kombinasjon. Fer trodde jeg vi skyldte for mye
pa Ol-en fordi det var beleilig. Men etter a ha
lest meg opp, tror jeg dessverre OI pavirker




mer enn vi har trodd. Jeg har alltid ledd av de
som skyldte alt pd Ol-en. Det siste eksemplet
jeg sd 1 en amerikansk Facebook-gruppe var
noen som lurte pd om neglebiting skyldtes OI
(eller om mange plagdes med det). Det tror jeg
kanskje var a trekke det litt langt. ..

Men for & vere serigs sa tror jeg kanskje Ol-en
pavirker oss pa flere omrader enn vi faktisk vil
innse. Det er jo brukt samme darlige kollagen-
oppskrift i de fleste av kroppsdelene vére. Og
dette er noe av det vi skal grave litt mer i pé det
internasjonale seminaret ’Soft Tissues & Soft
Issues” som NFOI skal arrangere pa Soria
Moria 1 september. Seminaret er et samarbeid
med OIFE og OI-Norden.

Vanligvis er det bein, bisfosfonater og gener
som har fokus. P4 seminaret skal vi prate om alt
det andre. Og det tror vi er en del. Problemet er
at det handler om voksne. Og vi er ikke like in-
teressante for forskerne. Ikke for behandlings-
apparatet heller. En og én kroppsdel er greit.
Men ingen har kapasitet eller lyst til & folge opp
hele bildet. Ingen utenom TRS, kanskje, og de
har det ikke i sitt mandat. Vi ensker oss derfor
bade behandling, rehabilitering og oppfelging
for voksne med OI — koordinert av ett sted.
NFOIs arbeid er ikke gjort for vi oppnér det. I
alle fall bedre enn det tilbudet vi har 1 dag.

Tilbake til hona, egget og OI. Mange oss av har
vondt 1 kneet, vondt i nakken, stive muskler,
treg mage og darlig hersel. Men vet vi at det
alltid skyldes OI? Er det ikke lett for at alle de
kjipe og problematiske tingene henges pa
diagnosen ndr man far et fysisk problem? Kan
det skyldes en stressende jobbsituasjon, stress
og mas pd hjemmebane eller andre arsaker som
gjor at man blir trett, sliten og far vondt? Jo, ja,
kanskje...

Det er nok kanskje de andre tingene som er ar-
sakene iblant. Likevel tror jeg folk med OI blir
trotte og slitne pa en annen mate enn sékalte
normale folk. Hele kroppen var er laget etter

feil oppskrift. Ikke bare knoklene. Det skulle
bare mangle at det skranglet litt her og der. Og
for & vere @rlig tror jeg heller Ol-erne har en
tendens til & overkompensere og bite i seg ting
istedenfor & gi opp for tidlig. Vi er nemlig
verdensmestre pa mestring...

Dette ser jeg i Norge og i andre land som vi
kan sammenligne oss med. S& kanskje vi alle
skal unne oss en time-out av og til? Og kjenne
pa skuldrene vare. Ramler de av? Sitter de pé
plass? Blir de vondere enn for nir man kjenner
etter? Det er aldri for seint & forseke 4 losne
opp litt...

Ingunn
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Topical meeting in Oslo

1st announcement: Topical meeting
2015 — Osteogenesis Imperfecta

“Soft tissues & soft issues — Ol is
more than fractures”

At OI conferences we hear a lot about genetics,
surgery and bisphosphonates.

The focus is often on treatment strategies for
children with OI. But what happens when the
child grows up, fractures less and the
pediatrician is no longer around? At this seminar
we will focus on the health issues of adult people
with OI, especially the non-skeletal problems.
Perhaps it will leave us with more questions than
answers, but we hope the seminar will spark an
interest in the matter and stimulate further
research.

The seminar will be a co-operation between the
OIFE, OI-Norden and the Norwegian Osteogenesis
Imperfecta Association (NFOI). We will also
involve NFOI’s medical advisory board and TRS
National Resource Centre for Rare Disorders in the
planning process.

September 17th - 18th 2015

The seminar will take place Thursday 17" (from
around 09.00)

and Friday 18" (until around 16.00).

Soria Moria Hotel — Oslo, Norway
http://www.soriamoria.no

The venue of the seminar lies on a hill overlooking
Oslo with a great view of the surrounding nature.
Soria Moria is wheelchair accessible and has 8
wheelchair friendly rooms.
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Programme committee

Ingunn Westerheim & Inger-Margrethe S. Paulsen
(NFOI), Taco van Welzenis (OIFE) & Kis Holm
Laursen (OI-Norden)

Language
The language of the seminar will be English.

Target group

Everyone interested in the topics is welcome to
attend. Previous topical meetings hosted by the
three organisations have turned out to be excellent
arenas for international exchange between doctors,
nurses, psychologists, physiotherapists,
occupational therapists and people with OI.

Follow our webpage

For coming information about the conference fee,
registration, deadlines and practical information —
follow our webpage www.nfoi.no/issues2015.aspx

Please contact the organizers at post@nfoi.no if
you:

e have questions about the 1" announcement,

o would like to be informed of later updates

e would like to contribute with a talk or a poster



http://www.soriamoria.no
http://www.nfoi.no/issues2015.aspx

TOPICS EXPLAINED:

SOFT TISSUES

The main topic will be soft tissues; the tissues that
connect, support, or surround other structures and
organs of the body, not being bone. This includes
tendons, ligaments, fascia, skin, fibrous tissues, fat,
synovial membranes, muscles, nerves and blood
vessels.

Potential questions regarding this topic can be:

¢ How do loose joints affect pain and ADL?

e Should you operate on a ruptured OI muscle?
How?

e What are the results of joint replacement when
people with OI replace hip/knee?

e What kind of Ol-pain is related to muscles and/or
nerves?

SOFT ISSUES

Why ‘Soft Issues’? Not because they are not
important topics; but because they get less attention
in research and seminars, although these are major
factors influencing health and well being in people
with OL

Chronic pain
Pain can be caused by old fractures, scoliosis,

nerves or muscles. What kind of strategies should be
used to reduce and deal with chronic pain?

Fatigue
Are people with OI tired because their bodies have

poor collagen or because they work too much and
exercise too little? Or is it due to the other factors?

Gastric issues

How common are gastric issues in OI? And in what
way can nutrition/diets, constipation and obesity
affect the lives of a person with OI?

Kidney stones
There appears to be a risk of kidney stones in about

20 percent of people who have OL.
What can we do to prevent this?

Pulmonary issues

Breathing problems is one of the major factors
causing severe health problems and death in people
with Ol and scoliosis. What can we do to prevent it
or reduce the problems?

Cardiac function

How common are cardiac issues in people with
OI? What should be monitored and when? And
when not to worry?

Strategies and follow-up routines

In what way can we prevent complications
regarding OI? What parts of the body of an adult
with OI should be monitored, how often and by
whom?

We are planning to open registration
for the seminar in April 2015.

Please send an e-mail to post@nfoi.no
if you would like to be informed about
updates.

Our website is continuously updated:
www.nfoi.no/issues2015.aspx

Additional meetings at the same venue after the seminar:
OIFE’s AGM (ends Sunday morning)

OI-Norden’s AGM

Norwegian meeting for adults with OI and parents
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http://en.wikipedia.org/wiki/Organ_%28anatomy%29
http://en.wikipedia.org/wiki/Osseous_tissue
http://en.wikipedia.org/wiki/Tendon
http://en.wikipedia.org/wiki/Ligament
http://en.wikipedia.org/wiki/Fascia
http://en.wikipedia.org/wiki/Skin
http://en.wikipedia.org/wiki/Fibrous_connective_tissue
http://en.wikipedia.org/wiki/Fat
http://en.wikipedia.org/wiki/Synovial_membrane
http://en.wikipedia.org/wiki/Muscle
http://en.wikipedia.org/wiki/Nerve
http://en.wikipedia.org/wiki/Blood_vessel
http://en.wikipedia.org/wiki/Blood_vessel

TRS-prosjekt om

Motorisk utvikling og utvikling av feilstillinger hos barn med
osteogenesis imperfecta mellom 0 og 6 ar

TRS-senteret med Olga de Vries i spissen, har
de siste tre arene gjennomfort en studie der de
har sett pd motorisk utvikling og feilstillinger
hos barn med OI. Barna var 1 alderen 0-6 ar da
prosjektet startet. Malet med prosjektet har vert
a kartlegge og beskrive type og grad av feilstil-
linger hos barn med OI, samt barnas motoriske
utvikling. TRS ensket & prove ut ulike instru-
menter, tester og kliniske undersegkelser for &
finne ut om disse egner seg for a avdekke feil-
stillinger og motoriske forsinkelser tidlig. I til-
legg onsket de & vurdere om kartleggingsverkt-
oyene er egnet til & kunne skille barna som
trenger tiltak fra de barna som ikke trenger til-
tak.

Barna har vert gjennom en arlig tverrfaglig vur-
dering bestdende av anamnese gjennomfert av
lege, foreldreintervju ved psykolog, fysisk funk-
sjonsvurdering ved fysioterapeut, Sperreskjema
for foreldrene for & avdekke funksjonsevne
samt intervju av de eldste barna. Olga de Vries
har i tillegg gjennomfort arlige motoriske vur-
deringer hjemme hos deltakerne.

Det er ikke s& mange potensielle deltakere i en
slik studie. 12 barn og deres foreldre har deltatt.
Det har veert stor spennvidde i alvorlighetsgrad
og funksjonsniva. Selv har jeg deltatt bdde som
forelder sammen med min senn og som foreld-
rerepresentant i referansegruppen. Jeg har bade
i forkant og underveis uttalt meg om aspekter
ved gjennomferingen av testene, ut fra mine
egne erfaringer for og underveis i prosjektet.

Temaer som har vert tatt opp er for eksempel a
ikke «sykeliggjore» et barn som ikke oppfatter
seg som annerledes, lengden pa ektene, a prate
om problemstillinger nar barnet ikke er til stede,
hva som har fungert bra og om det er noe en ber
gjore annerledes ved de halvérlige oppfelginge-
ne etc. Barn og foreldre er forskjellige og det
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kan godt hende at andre foreldre ville ha kom-
met med andre synspunkter. Mine uttalelser
har derfor ikke veert absolutte svar, men en
redegjorelse for min oppfattelse ut fra min er-
faring.

Studien er na avsluttet og i november 2014 var
deltakerne og ergo- og fysioterapeuter invitert
til prosjektoppsummering pd TRS-senteret. Jeg
regner med at Olga de Vries vil bli invitert til
en Ol-samling for & gi en grundig oppsumme-
ring av prosjektet og de funnene de har kom-
met frem til. Jeg foler meg ikke kompetent til &
komme med annet enn hovedtrekkene vi fikk
presentert pa prosjektoppsummeringen.

I oppsummeringen ble det lagt vekt pa funn av
feilstillinger 1 rygg og fetter. Selv i milde for-
mer for OI ble det funnet feilstillinger i rygg
og fotter og avvik i1 aksene i kne og ankler.
Barn med moderat og alvorlig OI hadde som
ventet storre avvik bade 1 feilstillinger og mo-
torisk utvikling, og betydelig nedsatt muskel-
styrke. Alle barna med OI hadde nedsatt mus-
kelstyrke. Og selv de med mild OI hadde ned-
satt spenst og balanse.

Noe av hensikten med studien var 4 se om
etablerte tester for fysisk utvikling hos barn
kunne brukes pd barn med ulike grader av OI.
Hvilke tester kunne benyttes og ville testene
fange opp avvik som burde folges opp? Kon-
klusjonen var at en ikke trenger & utvikle spe-
sialtester for & avslere problemene. Noen av de
vanlige motoriske testene kunne brukes. Men
det er pakrevd a utvise forsiktighet under tes-
tingen og det er enskelig at de som tester har
erfaring med barn med OI.

Prosjektet konkluderte med at barn med alle
former for Ol trenger rutinemessig oppfelging
av et tverrfaglig team og at de har klare funn




barn med Ol

som kan fore til plager 1 voksen alder. Det a
vurdere muskelstyrke er viktig, fordi funksjons-
problemer blir delvis forarsaket av nedsatt kraft.

Det er viktig 4 unngd utvikling av deformiteter 1
fotter, hofter og rygg. Det er viktig & holde seg i
bevegelse og trene styrke og utholdenhet og &
stimulere til mobilitet (gangfunksjon). Og det
kan vere behov for bruk av fotsenger eller
spesialsko selv i de tilfeller der ortopeder nor-
malt ikke ville anbefale dette.

Jeg forstod det slik at det pa bakgrunn av stu-
dien ville bli utarbeidet anbefalinger for hvor-
dan barn med OI ber folges opp bade i den lo-
kale ergo- og fysioterapitjenesten og i spesia-
listhelsetjenesten. Dette med tanke pa & fange
opp, og i den grad det er mulig, unnga utvikling
av feilstillinger i fotter, hofte og rygg.

I lopet av oppholdet fikk deltakerne ogsé litt
informasjon om den tverrfaglige OI-klinikken i
OUS. Denne er etter henvisning tilgjengelig for
pasienter fra hele landet, men er hovedsakelig
for pasienter 1 Helse Ser-Ost. Klinikken gjen-
nomfoeres cirka 4 ganger i aret og bestar av et
tverrfaglig team med (barne)lege, ortopeder og
fysioterapeuter fra Ulleval/Rikshospitalet/TRS.
En kan henvises til klinikken via lokal lege.
Henvisningen sendes til Ullevéal sykehus, Bar-
neavdelingen — Tverrfaglig OI-klinikk.

Det kan ogsa se ut til at Haukeland Sykehus
ogsa vil gjere et forsek pa & gi et tverrfaglig til-
bud til barn som har behov for dette. HABU
ved barneklinikken skal i1 vinter gjennomfere en
tverrfaglig klinikk med leger fra Barneklinikken
og Ortopedisk avdeling. Det gjenstdr & se om
proveprosjektet blir vellykket.

Olga de Vries og Ellen Berg Svendby hadde
ogsé en liten bolk angdende kroppseving og
fysisk aktivitet. Etterpd hadde vi gruppesamtale
om balansen mellom stimulering og beskyttelse.
Det er stor variasjon i barnas funksjonsniva og
foreldrenes eller andre ressurspersoners grenser

for hva de mentalt sett «tor/orker» & la barna
delta i eller stimuleres til. Derfor er det ikke
mulig & komme med anbefalinger som vil gjel-
de alle. Jeg tror at en god dialog mellom for-
eldre og en fysioterapeut som kjenner barnet
godt, er et bra utgangspunkt for a finne en
fungerende balansegang. Noen ganger er bar-
net/foreldrene for tilbakeholdne og trenger litt
ekstra stimulering fra en fagperson. Andre
ganger er det det fagpersonen som blir for iv-
rig og ikke har nok fokus pa beskyttelse/
sikkerhet og trenger tilbakemelding om at det
er pé tide a roe ned.

Til slutt vil jeg oppfordre alle som far mulighet
til det om & delta i prosjekter. Det kan gi bade
fagpersoner og den som deltar ekt kunnskap
om OI. Og om en selv ikke foler at en har noe
a bidra med eller at utbyttet ikke oppveier for
byrden ved & delta, s& husk at det kan komme
andre til gode! Husk at det & ikke finne noe er
et funn i seg selv

Mette-Kristin Meland
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Fakta om den nye uferetrygden

OPPDATERT: I januar 2015 tridte ny uferetrygd i
kraft. De nye reglene fir ogsa betydning for de som
har uferepensjon i dag. Jurist Atle Larsen (bildet) gir
svar pa noen vanlige spersmail vire organisasjoner
far.

I januar 2015 kom det nye regler om uferetrygd. De nye
reglene far ogsa betydning for de som har hadde ufere-
pensjon. Kravet for & fa uforetrygd endres ikke. Men det
er blant annet endringer pd hvordan trygden beregnes,
hvilken inntekt det er tillatt & ha ved siden av trygden og
hvordan uferetrygden skal beskattes.

Jeg har lest at na skal min uferepensjon beskattes som
vanlig lennsinntekt. Hva vil det bety for meg?

Det er riktig at fra i ar skal uferetrygden beskattes som
vanlig lennsinntekt. De som hadde uferepensjon i 2014
har fatt et tillegg i pensjonen, slik at netto pensjon skal bli
omtrent den samme. Du vil dermed f& en heyere brutto
uforetrygd. Men det er ikke slikt at alle er garantert & fa
minst den samme pensjonen for skatt som tidligere.

Jeg har full uferepensjon. Hadde en pensjonsgivende
inntekt pa om lag 75 000 korner i 2014. Hvor mye kan
jeg tjene uten at pensjonen min blir redusert etter de
nye reglene?

Du kan ut 2018 ha en pensjonsgivende inntekt pa inntil
60 000 kroner i aret uten at uferetrygden reduseres. De
som far innvilget uferetrygd etter de nye reglene kan tje-
ne inntil 0,4 G (35 348).

Hvis inntekten min blir heyere enn fri-inntekten,
hvordan blir da uferetrygden redusert etter de nye
reglene?

De nye reglene skal gjore det enklere & kombinere ufere-
trygd og inntekt. Uforetrygden blir redusert etter noe som
heter kompensasjonsgrad. Kompensasjonsgrad er den
prosenten du mottar i uferetrygd av ditt inntektsniva for
uferhet. Utgjor pensjonen din fra folketrygden 66 % av
inntekt for uferhet er dette kompensasjonsgraden.

Her er et eksempel: Du har full uferetrygd og vil ha en
inntekt pa 120 000 kroner. 120 000 — 60 000 x 66 % =39
600 som uferetrygden reduseres med.

Selv om uferetrygden reduseres vil den opprinnelige ufo-
regraden, for eksempel 100 %, fortsatt ligge i bunn. Blir
inntekten din aret etter lavere enn 60 000 kroner, vil du fa
utbetalt full uferetrygd.
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Jeg tror jeg neste ar kommer til 4 ha en inntekt som
er sterre enn fribelepet pa 60 000 kroner. Hvordan
skal jeg etter de nye reglene melde fra til Nav?

Nav innforer en inntektsplanlegger som du finner pa
www.nav.no. Med denne kan du se hvordan ulike inn-
tekter pavirker uferetrygden og du kan melde fra til
NAV om endringer i forventet inntekt. Melder du fortle-
pende fra nar inntekten vil overstige friinntekten, blir
pensjonsutbetalingen justert.

Det kan vzere vanskelig a vite neyaktig hva inntekten
i lopet av aret kommer til & bli. Hva skjer hvis inn-
tekten blir heyere eller lavere enn det jeg har opplyst
til Nav?

Nar skatteligningen aret etter foreligger, vil det bli fore-
tatt et etteroppgjer. Har inntekten vaert hoyere enn det
du har opplyst til Nav og du dermed har fétt utbetalt for
mye uferetrygd, ma du tilbakebetale dette. Har inntek-
ten veart lavere enn det du har opplyst om, vil du fa et-
terbetalt uforetrygd.

Jeg fikk innvilget 100 % uferepensjon i juni 2014.
Jeg forstar det da slik at jeg ikke kan ha noen inn-
tekt for det har gatt ett ar. Er det riktig?

Etter de reglene som gjaldt i 2014 er det riktig. Men
etter de nye reglene er regelen om ett ars ventetid bort-
falt. Du vil derfor fra januar og ut aret kunne tjene 60
000 kroner uten at uferetrygden din blir redusert.

Jeg har i dag arbeidsavklaringspenger og tror at det
etter hvert giar mot en uferepensjon. Hvordan vil
uferepensjonen bli beregnet nar de nye reglene kom-
mer?

Beregningsgrunnlaget vil veere din gjennomsnittsinntekt
i tre av de siste fem éarene for du ble ufor. Uferetrygden




vil utgjere 66 % av inntekt inntil 6 G (530 220). Det betyr
at er inntekten et eller flere av arene heyere enn 6 G, far
du ikke beregnet uforetrygd fra folketrygden av den del
av inntekten som overstiger 6 G. Men har du tjenestepen-
sjon kan du ha rett til tillegg i uferetrygden fra denne.

Jeg har uferepensjon gjennom en offentlig tjeneste-
pensjon. Hvordan er reglene for inntekt ved siden av
pensjonen?

Reglene er som for uferetrygd gjennom folketrygden. Har
du full uferepensjon kan du tjene inntil 0,4 G (35340)
uten at pensjonen blir redusert. Inntekt utover 0,4 G blir
redusert forholdsmessig.

Her er et eksempel: Pensjonsgrunnlaget ditt er 450 000
kroner. Uferepensjonen fra tjenestepensjonen 37 125
kroner. Dette utgjor 8,25 % av pensjonsgrunnlaget. Pen-
sjonsgivende inntekt er 80 000 kroner. 80 000 — 35 340 x
8,25 % =3 684 som tjenestepensjonen reduseres med.

Er det slik at ogsa uferepensjon fra en offentlig tjenes-
tepensjon skal beregnes pa en annen mate na?

Har du uferepensjon, vil du som hovedregel fa utbetalt
samme belopet for skatt som i dag. Det betyr at okt skatt
ikke blir kompensert ved heyre brutto pensjon.

For de som fér uferepensjon i en offentlig tjenestepensjon
etter 2014, vil 66 % av trygden komme fra Nav og sa
legger tjenestepensjonen til en fast sats pa 3 % av slutt-
lennen for inntekt opp til 6 G. For inntekt mellom 6 og 12
G Dblir satsen 69 %. Dette fordi folketrygden ikke bereg-
ner pensjon av inntekt utover 6 G. I tillegg far du ved 100
% uferepensjon 25 % av folketrygdens grunnbelep. Men
vaer oppmerksom péa at medlemstid i pensjonsordningen
pavirker storrelsen pa pensjonen. Du ma fa godskrevet 30
ars medlemstid for at pensjonen ikke skal bli redusert.

Jeg har sekt om uferetrygd i 2014. Hvis den innvilges,
er det de nye eller gamle reglene som gjelder?

Det er virkningstidspunktet for utbetaling av pensjon som
bestemmer dette. Virkningstidspunktet er det tidspunktet
du far utbetalt pensjon fra. Far du for eksempel utbetalt
pensjon med virkning fra 1. februar 2015 er det de nye
reglene for beregning av pensjon som gjelder. Utbetales
det uforetrygd med virkning fra desember 2014, er det de
gamle reglene som gjelder.

Nar gar jeg fra uferetrygd til alderspensjon?

Overgangen skjer nér du fyller 67 ar. Fordi alderspensjo-
nen blir levealdersjustert, vil den bli noe lavere enn ufere-

trygd.

Nar jeg regner pa hva jeg skal betale i skatt i ar
kommer jeg til at jeg far utbetalt 500 kroner mindre
per maned. Jeg har ikke gjeld, formue eller andre
inntekter. Trodde jeg da skulle fa utbetalt det sam-
me som i 2014?

I ditt tilfelle skal netto uferetrygd bli ganske lik som i
2014. Men néar du regner ut hva du skal betale i skatt,
ma du ta med at du ikke skal betale skatt pa trygden i
juni og halv skatt i desember.

Jeg har lest at ufere som har mye gjeld far et eget
fradrag i skatten neste ar. Er det riktig?

De som var omfattet av skattebegrensningsregelen kun-
ne fa opptil 57 % fradrag for renter. Det vanlige er 27
%. 1 2015 er skattebegrensningsregelen opphevet. De
som har mye gjeld vil derfor kunne tape mye pa de nye
skattereglene for uferetrygd. Det er derfor innfert en
overgangsordning som skal gjelde i 2015 — 2017. Over-
gangsordningen er et eget skattefradrag til denne grup-
pen.

Skal du fa fradraget ma uferegraden minst vaere pa 2/3
og du ma ha negativ kapitalinntekt i 2014 og 2015. 1
tillegg ma du fa minimum 6 000 kroner mindre utbetalt
netto i 2015 sammenlignet med reglene som gjaldt i
2014. Hvis nedgangen i netto inntekt er pa mer enn 6
000 kroner, gis det et skattefradrag lik nedgang i netto
inntekt minus 6 000 kroner. Maksimalt fradrag er satt til
100000 kroner. Om du far fradraget skal komme frem
av skattetrekkmeldingen.

(Saken er skrevet opprinnelig for Landsforeningen for
hjerte- og lungesyke, LHL)
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Na kommer kjernejournalen

Kjernejournal er en elektronisk tjeneste som samler viktige helseopplysninger i
én kilde og du kan selv bidra for a gjore kjernejournalen best mulig.

Kjernejournal samler viktige helseopplysninger og deler
de med bade innbygger og helsepersonell. I dag er det
ingen elektronisk utveksling av informasjon mellom de
ulike virksomhetene i helsetjenesten. Kjernejournalen
gjor dette enklere.

700 000 innbyggere har per i dag allerede fatt kjernejour-
nalen sin. Videre planer er at alle i helseregion Vest-
Norge skal fa sin kjernejournal 1.mars, og deretter blir
det opprettet for helseregion Midt-Norge, helseregion Ser
-@Ost Norge og helseregion Nord-Norge.

- Vi er veldig glad for at kjernejournalen na implemente-
res 1 hele landet. Dette er en veldig viktig IKT-tjeneste,
og er svart positive til denne satsningen, sier fagpolitisk
radgiver ved FFO, Arnfinn Aarnes.

Viktig informasjon nar det gjelder

Ifolge undersekelser blant helsepersonell er om lag 1-2
prosent av befolkningen berert av alvorlige lidelser eller
allergier, sakalt kritisk informasjon, som helsepersonell
ber kjenne til ved innleggelse pa sykehus.

- Kjernejournalen vil veere spesielt viktig 1 kritiske og
akutte situasjoner. Viktige opplysninger vil raskt dukke
opp, og det vil komme opp varsler om spesielle medisiner
eller allergier automatisk. Dette vil vere en stor hjelp for
helsepersonellet, men ogsa svart viktig for pasienten, sier
Aarnes.

Legges du inn akutt pa et sykehus du ikke har veert for,
bruker helsepersonell mye tid pa & innhente oppdaterte
opplysninger om deg som pasient. Opplysninger om lege-
midler og sykehusbesgk samles inn automatisk fra eksis-
terende offentlige registre. Andre opplysninger legges inn
av behandlende lege (kritisk informasjon). Innbygger kan
selv registrere kontaktpersoner, sykdommer og om du har
svekket syn, hersel eller behov for tolk.

Du kan bidra selv

Har du alvorlige allergier, en sjelden lidelse eller annet
som det er viktig for helsepersonell & kjenne til, kan du be
legen din registrere dette.

- I tillegg til hva fastlegen din legger inn av opplysninger,
kan du selv logge inn pa helsenorge.no/kjernejournal og
legge til opplysninger. Her kan du ogsa fa full oversikt
over registrerte data, sier Aarnes.

Du vil fa tilgang til din kjernejournal via helsenorge.no
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med hjelp av din personlige BankID el.l.

Ifolge helsedirektoratets brosjyre om kjernejournalen,
vil journalen opprettes automatisk for alle innbyggere i
Norge etter hvert som losningen tas i bruk i de ulike
kommunene.

Det vil ogsa vaere mulig & reservere seg for tjenesten.

Les mer om Kjernejournal pa
helsenorge.no/kjernejournal

Fagpolitisk radgiver i FFO, Arnfinn Aarnes, er glad
for at kjernejournalen na implementeres i hele lan-
det. - Kjernejournalen vil vaere spesielt viktig i kri-
tiske og akutte situasjoner, sier Aarnes.



http://helsenorge.no/kjernejournal
http://helsenorge.no
http://helsenorge.no/kjernejournal

Tverrfaglig Ol-klinikk for barn

Fra venstre; Fysioterapeut Olga De Vries (TRS), ortoped Vera Halvorsen (Ulleval), ortoped
Andreas Knaus (Rikshospitalet), TRS-lege Lena Lande Wekre (NKSD/TRS), barnelege Cath-
rine Heier (Ullevdl/TRS), fysioterapeut Anita Hoddevik Dagsgard (Rikshospitalet). Ortoped

Ivan Hvid (Rikshospitalet) var ikke tilstede.
Skrevet av Anita Hoddevik Dagsgard

Siden hesten 2010 har det blitt holdt tverrfaglige klinik-
ker for barn med OI (0-18 ar) ved Oslo Universitetssyke-
hus. Dette er primaert et medisinsk tilbud til pasienter fra
region Helse Ser-Ust, men vi har ogsa sett pasienter fra
andre deler av landet.

Klinikken bestar av et tverrfaglig team med fagpersoner
fra Ulleval, Rikshospitalet og TRS kompetansesenter for
sjeldne diagnoser. Teamet bestar av en barnelege, lege fra
TRS, tre ortopeder, en rentgenlege og to fysioterapeuter.
Ved behov fér vi ogsa hjelp fra andre faggrupper, som for
eksempel genetiker, nevrokirurg og ortopedtekniker. Det
har blitt arrangert ca. fem til seks klinikker pr. ar der man
til sammen har sett ca 15-20 pasienter totalt.

Det er ulike indikasjoner for & bli henvist. Det kan vare
sporsmal om diagnostikk og utredning ved mistanke om
OlI, eller ortopediske problemer som gkende feilstillinger
og begynnende/okende skoliose. I tillegg kan det om-
handle spersmdl om medikamentell behandling og nytil-
kommende symptomer som for eksempel mistanke om
basiler impresjon.

Ved klinikken blir alle undersekelser gjort samme dag.
Hvis det er nedvendig tas en "DEXA scan” hvor man
maéler benmineraltettheten samt at det blir tatt aktuelle
rontgenbilder.

Videre blir barnet grundig undersekt av de ulike fagper-
sonene.

Barnelegen/fysikalskmedisineren vurderer almenntil-
stand, hjerte- og lungefunksjon, samt ere, nese og hals.
Videre undersokes kroppsmal som heyde og vekt, arms-
penn og hodeomkrets. Bruk av medisiner og dosering
blir ogsé vurdert.

Ortoped og fysioterapeut gjennomferer en klinisk un-
dersgkelse i forhold til funksjon, akser, ryggskjevhet,
beinlengde og fotfeilstillinger. Ortopeden vurderer ront-
genbilder og eventuell operasjonsindikasjon.

Etter klinikken samles notater fra de ulike undersekelse-
ne i en fyldig tverrfaglig rapport som sendes til det loka-
le hjelpeapparatet etter avtalt med foreldrene. Lokale
instanser som for eksempel lokal fysioterapeut kontak-
tes om det er behov/enskelig.

De fleste barna som blir henvist til klinikken kommer
via TRS, OUS og barneklinikkene ved de andre sykehu-
sene 1 Helse Ser-@st. De kan imidlertid ogsa henvises
via fastlege eller barnelege/ortoped pa lokalsykehuset
der hvor de bor.

Henvisningen sendes da til:

OUS Ullevil sykehus, Barnepoliklnikken, Tverrfag-
lig OI-klinikk Ulleval.
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Nytt fra OIFE

Taco van Welzenis
Forste nestleder OIFE

Kjare venner.

Det er sent om kvelden. De fleste tingene jeg ville bli
ferdig med i dag er gjort. Eller sé ga jeg de et forsek i
alle fall. Avslapningstid. OI og OIFE kunne ikke vere
lengre borte 1 hjernen min. P& Facebook ser jeg et inn-
legg fra min venn M. — en Ol-mamma med et lite barn
som ogsa har OI. M. skriver at barnet har falt og at et
larbeinsbrudd er resultatet. Jeg foler medfelelse. Hun
gikk jo sé& bra na og sé skjer dette! Pé et sekund er OI
tilbake igjen fremst i hjernen. Jeg kommer pa lignende
ulykker. For bare noen méneder siden brakk en av mi-
ne gaende Ol-venner hofta si og armen péd en veldig
kjip maéte.

Disse alvorlige skadene setter mitt nesten grodde ribb-
bein i perspektiv. For en maned siden forsekte jeg a
koble laptop-en min til strom. Og det & lene seg over
armlenet forarsaket et ribbeinsbrudd. Kanskje er dette
ulempen ved & jobbe for OIFE? Det er alltid noen du
kjenner som er alvorlig skadet. Som om du arbeider pa
et akuttmottak pé et sykehus i naerheten av skibakken.
Rent bortsett fra at disse folka er vennene mine og ikke
pasienter. Og de er ikke personer som har skadet seg
ved & kjore fort ned et fjell, men derimot folk som har
hatt sitt tiende, tjuende eller kanskje hundrede brudd
ved & gjore noe helt ordinert. De er folk som meg.

Samtidig har det & kjenne sa mange folk med OI veert
en stor trost. Jeg husker veldig godt da den nederlands-
ke organisasjonen ble startet i 1983. P& den tiden kjen-
te jeg ingen andre med OI. A endelig here historier
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som lignet pd min var en overveldende opplevelse.
Jeg innsa hvordan jeg alltid hadde folt meg alene med
Ol-en til dette tidspunktet. Men na hadde jeg funnet
et fellesskap som jeg ensket & here til og bidra til.
Etter & ha vert aktiv i den nederlandske og senere
ogsa den tyske Ol-organisasjonen, sé ble jeg med i
OIFE.

A here Ol-historier fra s& mange land fikk meg til &
innse hvor mye de hadde til felles. Sa klart er det for-
skjeller ogséa. Pa grunn av kultur, gkonomi og hold-
ninger til funksjonshemmede — men likhetene er sla-
ende. Mangel pa kunnskap blant leger, folk som lurer
pa hvordan det gar med barnet sitt eller dem selv nar
de blir eldre. A forholde seg til de usynlige og psyko-
sosiale aspektene ved det & ha Ol. Samtidig de positi-
ve opplevelsene at barn og unge ofte oppnar mye i
utdanning, familieliv og uavhengighet selv nar om-
stendighetene er vanskelige. De siste arene har ver-
den endret seg mye. Internett har redusert folelsen av
a veaere isolert og gode rad kan ofte vare bare et
museklikk unna. Jeg tror imidlertid ikke det kan er-
statte personlig kontakt pa Ol-meter.

Samtidig betyr bisfosfonater, nagler og en bedre for-
staelse av OI pd det molekylare planet mer & infor-
mere om og mer a svare pa spersmél om. OIFE spil-
ler en viktig rolle i dette. Vi er edderkoppen i infor-
masjonsnettverket, som kobler OI-foreninger, fagfolk
og individer — ofte pa steder hvor det ikke finnes no-
en Ol-organisasjon.

Samtidig som flere av vennene mine hadde brudd,
var det andre Ol-venner som fortalte meg om bytting
av kneledd, om herselstap og hjerteklaffeproblema-
tikk. Hvordan de takler slitenhet og smerter. Men
ogsa hvordan de fikk et bedre liv av pustemasker el-
ler treningsprogrammer. Det er tydelig at Ol er sa
mye mer enn bare bruddene. Vart forrige temasemi-
nar i Lisboa i 2012 tok for seg psykososiale aspekte-
ne ved Ol. Vart neste seminar i Oslo i september
2015 vil fokusere pa bleotvev og problemstillinger
rundt muskler, lunger, slitenhet og den slags. Ofte er
denne type problemstillinger mer aktuelt for voksne
enn benbrudd, sa jeg tror det blir et utmerket tema.
Med dette haper jeg vi fortsetter & vaere et sterkt fel-
lesskap. Jeg ensker dere alle et godt nytt &r med god
helse!




Generalforsamling i OIFE 2014 i

Helsinki, Finland
— inntrykk fra to nye OIFE-delegater

Coreen Kelday, Storbritannia

Som en delegat fra den britiske Ol-foreningen (BBS)
var det veldig hyggelig a fa vare med pa OIFEs gene-
ralforsamling. Dette var mitt forste OIFE-mete. Det
var kjekt & moate sd mange inspirerende folk fra hele
Europa og & fole seg som en del av et storre OI-
samfunn, hvor vi kan dele informasjon og ideer. Siden
mitt besek 1 Helsinki i september er jeg glad for a si at
vi har klart & jobbe mye tettere med OIFE pé flere ma-
ter: Patricia Osborne (lederen i BBS) har jevnlig tele-
fonmeter med president Ute Wallentin og Dagmar
Mekking i1 Care4BrittleBones for & forsikre seg om at
vi alle jobber tettere sammen. Vi hadde ogsa et meote
mellom BBS, OIFE og Care4BrittleBones for a se pa
muligheten for & arbeide sammen for utviklingen av et
ERN (Europeisk Referansenettverk) for OI. ERN er en
samling av nettverk i alle de 28 medlems-statene i EU.
Formalet er & samle ekspertise og data om sjeldne dia-
gnoser for & oppnad bedre behandling. Som OIFE og
noen av de andre medlemsorganisasjonene forseker vi
1 BBS & dele av var kunnskap med andre grupper av
sjeldne  bendiagnoser.  Serlig  gjelder  dette
HPP-gruppa (hypofosfatasi), som har mange felles-
trekk med OI selv om diagnosen skyldes andre érsa-
ker. BBS holder ogsé pa a inngé en avtale med Rare
Connect:

https://www.rareconnect.org/en

Dette er en internettplattform hvor du kan mete og
interagere med andre som har samme sykdom som deg
1 et stottende og trygt milje. Dette er en glimrende mu-
lighet for alle i Europa & holde kontakten med hver-
andre. Og vi hdper at nar Ol-samfunnet i Rare Connect
er oppe og gar, sa vil folk fra hele Europa bruke det og
laste opp sine historier.

Vi hadde ogsé nytte av & ha europeiske representanter
fra OIFE (Taco van Welzenis) og Care4BrittleBones
(Dagmar Mekking) pa vart arsmete i tillegg til andre
grupper fra Storbritannia. Dette vil vi fortsette med til
neste ar og vi haper pa flere deltakere fra bade Stor-
britannia og Europa. For meg var erfaringen jeg fikk
ved & vere med pa OIFE-mete uvurderlig. BBS vil
fortsette a jobbe tett med OIFE og jeg haper virkelig
jeg far mate alle igjen i Oslo 1 2015.

André Wittwer, Sveits

Den tjueandre generalforsamlingen i OIFE var mitt
forste mote med den europeiske paraplyorganisasjo-
nen. S& jeg var veldig spent pa & fi delta som den
sveitsiske delegaten.

Jeg kom til Helsinki noen dager for, siden mélet mitt
var 4 fa til litt sightseeing for matet startet. Vanligvis
reiser jeg ikke alene, s& for avgang var jeg litt ner-
ves. Jeg hadde ingen anelse av hvor vanskelig eller
lett det ville veere a reise alene med rullestol og baga-
sje.

Helsinki er virkelig verdt et besgk. Pa turen fikk jeg
nyte det varme og fine varet med 20 grader celsius.
Heoydepunktene var battur rundt Helsinkis skjergard,
mathallen, steinkirken (Church in the rock), konsert-
huset, Uspenski-katedralen, domkirken og festnings-
oya Suomen-linna. Og selvfolgelig all den gode ma-
ten i de ulike restaurantene. Suomenlinna (Sveaborg)
var veldig utfordrende med rullestol. Selv om de had-
de et kart som viste ruter for folk i rullestol, var det
noen steder sa bratt at jeg méitte gd ut av stolen og
dytte den opp selv de brosteinsbelagte stiene.

Onsdag ettermiddag reiste jeg videre med taxi til
Vantaa for & delta pd OIFE-metet. Nesten alle delta-
kerne kom pa onsdag kveld og vi hadde middag sam-
men. Jeg var sa spent pa & bli kjent med alle. Denne
gangen var det den finske OI-foreningen som var
vertskap og gjester fra hele Europa kom for OIFEs
generalforsamling. Etter den forste dagen med paral-
lelle meoter (finsk og europeisk) ble vi invitert til &
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Nytt fra OIFE

feire finnenes 35-arsjubileum med en smakfull mid-
dag. OIFE-metet dekket et helt spekter av tema som
ble presentert, diskutert og fattet vedtak pa. Rapporter,
prosjektplaner, strategier og fordeling av oppgaver og
ansvar ble gjort. For mye & beskrive her, men speor meg
hvis du er interessert. Jeg gleder meg til & mote alle
igjen i Norge i 2015!

Det var en gang noen menn...

Alle hadde barn, i alle fall ett med benskjerhet. Men de
hadde ubrekkelig pagangsmot. Uten frykt bestemte de
seg derfor for & reise ut i det villeste og mest ukjente
territoriet i oldtids-Tyskland.

Konene og medrene var engstelige. ”A min kjere
sonn! Bli hjemme er du snill! Det er tryggere for deg &
vaere her...!” Men fryktlest svarte ektemennene og
sonnene: “lkke vaer redd, min kjere! Uansett ver og
foreforhold — en mann ma gjere det han ma.”

S& da reiste de ut i det ukjente, for forste gang i det
herrens ar 2013. Seks fedre og seks senner med OI.
Ikke & forglemme modige unge Sara som snek seg
ubemerket inn i bilen uten at foreldrene fikk det med
seg. Da hun ble oppdaget sa langt hjemmefra kunne jo
ikke faren hennes sende henne hjem. S& hun ble med
mennene pa den farlige reisen.

Hjemme ventet medrene, og hvor glade ble de ikke da
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mennene kom tilbake. De var alle uskadet, men fulle
av stolthet og klare for nye eventyr. Men nesten et
helt &r métte ga for en forsterket gjeng reiste ut igjen i
mars 2014. Oppmuntret av tidligere seire kom det
flere menn med barna sine fra hele Tyskland.

Kanskje det hadde veart noe med eget mannemete i
Norge ogsa...?




BEITOST@LEN HELSESPORTSENTER

AKTIVITET OG DELTAKELSE GJENNOM LIVET

Opphold for gruppe med unge voksne med Ol
ved Beitostolen Helsesportsenter

Beitostelen Helsesportsenter er en institusjon innen spesialisthelsetjenesten som tilbyr re-/
habiliteringsopphold for barn, ungdom og voksne med funksjonsnedsettelse. Vi onsker gjennom vare
tilbud a skape et grunnlag for aktivitet og deltakelse - i skole og fritid.

FOR HVEM
Malgruppen er ungdom og unge voksne i alder 18-30 ar med Ol (Osteogenetis Imperfecta). Tilbudet
passer for de som kan gjore seg nytte av et tilbud tilrettelagt for gruppe. Selv om tilbudene foregari en
felles ramme, er det gode muligheter for individuell tilrettelegging.

Vi er opptatt av at UNGE SKAL M@TE UNGE pa Beitostelen. Derfor setter vi opp dette oppholdet spesielt
for unge voksne med Ol. Personale ved TRS kompetansesenter ved Sunnaas sykehus bidrar i planlegging
og gjennomfering av tilbudet, blant annet i form av gruppesamtaler, veiledning og undervisning. Den
aktuelle perioden er:

2. juni - 27. juni. 2015 (3,5 uker).

OM OPPHOLDET
BHSS kombinerer bruk av tilrettelagt fysisk aktivitet med medisinsk, pedagogisk og sosialfaglig veiled-
ning og oppfelging. Stort utvalg av aktivitetshjelpemidler for utpreving og opplaring. Fokus pa tidsriktig
aktivitet. | tillegg til fysiske trening har oppholdene ogsa fokus pa kosthold, utdanning og
arbeid.

Det legges vekt pa at brukeren far reelle valgmuligheter innenfor rammene av oppholdet. Vart hoved-
virkemiddel er tilrettelagt fysisk aktivitet, og muligehtene under et opphold er mange. Vi nevner gymsal-
aktivitet, basseng, medisinsk treningsterapi, ridning, rullestolspigging, sykling (singel, tandem,
3-hjul,samt armsykling), roing/padling, turgaing, bueskyting, orientering, ballspill,

klatring (terreng, klatrevegg ute/inne), friluftsliv med mer.

SOKNAD
Ta kontakt med fastlege eller spesialist som soker om oppholdet for deg. Det er ikke eget seknadsskjema,
seknad kan gjerne skrives i brevs form. Det er viktig at du i seknaden beskriver ditt behov for praktisk
hjelp og evt. behov for & ha med egen ledsager. Soknaden merkes O12015.

Soknadsfrist er 15. gpr 2015.

Du kan lese mer pa www.bhss.no. Du er ogsa velkommen til & kontakte oss pa tif. 61340800 eller epost:
legekontor@bhss.no.
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HELLO EVERYONE!

It is with great pleasure that we send you this invitation for the first international Ol youth weekend
in Germany! The host will be the German Ol Society (DOIG). We can'’t wait to show you around
our beautiful capital. We will focus on exploring the city and to show it to you from different point
of views (boat, look-out). We also want to get into a conversation with you about the topical “Em-
powerment and self-determination” because it becomes more important especially in care of
people with disabilities. We are interested in how far the different OIFE countries make process in
this topic.

WHEN AND WHERE

If you are interested in meeting other people with and without Ol in the age between 18 and 27,
then you should sign up for the weekend who takes place from

September 16 until September 20 2015.
The hotel is located in the middle of Berlin so we are going to have short ways to get to all the
great attractions. The accommodation as well as the transportation during the weekend is com-
pletely wheelchair accessible. We are going to stay in the hotel4youth. For more information you
can visit their homepage: http.//www.hoteldyouth.de/hotel/

WHAT WILL IT COST?

The fee will be 110 € for young people with Ol. The fee includes the room and breakfast and one
meal + drink in a restaurant per day. The entrance fee for the attractions are also included. Of
course everyone is allowed to bring someone (a friend, brother, sister, partner etc.) The assis-
tants don't have to pay the fee, when he is needed for practical reasons. If you need any other
assistance during the weekend, let us know and we will provide it. You have to cover the travel
cost by yourself.

If you have any questions about the program, assistance, special needs, transport or anything
else, do not hesitate to ask! 26 young people will be able to join our weekend so if you want to
apply for the weekend, please send us your registration form till June 15" 2015.

JOIN US AT THE 01 YOUTH WE

e you in September!
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We are looking forl\gi:;jreg ards, Renate and Julia
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More information about you

| have Ol | don't have Ol

| use a wheelchair (¢ manual / ©  electric)

| don't use a wheelchair (Can you walk a few kilometres?

COUNTMY .o
ENAIL Ad@BESS, oo svmmamsmasasmmsarnaso
Bhone number:.caumrmsansmn wrnaaranmis

Birthdaterywasnansppgsamaeammaspaancsos sy

Yes, | can No, | can't

Do you need any assistance during the weekend?..............ccccoiiiiiiiiiiiiiiiiiiicie e

| would like to share my room with.................

I'll come by train car plane

Is there anything else we should know? ............

Are you interested? Please send us your registration form before June 15" 2015:

renate04051990@hotmail.de
juli.pfister@web.de

- Your inscription will be confirmed as soon as we have received your registration form.
- You need to transfer the fee of 110€ until July 15" to this account:
account holder: ,Deutsche Gesellschaft far Osteogenesis imperfecta (Glasknochen) Betroffene e V"
IBAN: DE17765518600000106633, BIC: BYLADEM1ROT, reference: OIFE youth meeting 2015, your name
- All participants are responsible for their own personal health insurance.
- If you’d like to participate in the meeting but have need of support, please contact the OIFE’s office at office@oife.org

- If you won't be able to particpate in case of emergency, you will get your money back.

Oi — #
[ Qu€
http://www.oi-gesellschaft.de/de/ [ '

http:/fwww.oife.org/index.php/DE/

host sponsor



NFOIs familieleiri

NFOI arrangerer familieleir pA Thon Hotel Nordlys i
Bode fra torsdag 6. til sendag 9. august 2015. Leiren er
et ferietiltak for barn med OI fra 0 til 18 ar og deres
sosken og foreldre. Vi tar forbehold om at vi far midler
til leirtiltak.

Om hotellet

Thon Hotel Nordlys ligger rett ved smédbat-havna og moloen i
Bode. Hotellet har en flott utsikt, med utsyn til bade Lofotveg-
gen og Hurtigruta, som seiler forbi rett ved hotellet. Hotellet har
4 handikaprom og er tilrettelagt for rullestol.

Aktiviteter

Det er planlagt to heldagsaktiviteter. Pa fredag kan man velge &
gé pa Norsk Luftfartsmuseum (luftfartsmuseum.no) eller til
Nordlandsbadet (bodospektrum.no).

Lordag er det planlagt tur til Saltstraumen for sightseeing, lunsj,
muligheter for fisking og andre aktiviteter. I tillegg vil det bli
satt av tid til egne ensker og aktiviteter i Bode slik som byvand-
ring, shopping, kino, bowling osv. Vi prover & fa til en egen
aktivitet for de litt eldre ungdommene.

3D FLYSIMULATOR
Hvis du tor!?

Velkomstsamling
Det er lagt opp til en samling for alle deltakerne kl. 18.00 pa ankomstdagen. Her vil en f& muligheten til & bli
kjent og viktig informasjon om samlingen. Vi ber om at alle moter opp pa denne samlingen!
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Bode 6. til 9. august

Hva koster det?
[1 Egenandel for voksne: 400 kroner
[J Egenandel for barn under 18 ar: 200 kroner

NFOI betaler reise, opphold og aktiviteter mot at kontingent for 2015 og egenandel er betalt. Egenandel betales
til konto 8240.01.10332 etter at du har fatt en bekreftelse fra Leif Richard Bardsen, som er pameldingsansvarlig.
Elektronisk bekreftelse etter utfylt skjema er ikke nok som bekreftelse pa pamelding. Vi sender ikke ut egen giro.
Frist for a betale egenandel: 1. juli.

Reisen

Dere mé selv ordne med reisen til Bode (for eksempel bestille flybilletter). NB! Da vi ikke vet om vi far midler
til leir for i midten av juni (tidligst) ma du vente med & bestille flybilletter til du far beskjed fra pameldingsan-
svarlig!

Gi beskjed pa pameldingsskjema hvis det er behov for spesialtransport fra flyplass! Se https://avinor.no/flyplass/
bodo for informasjon om bussruter.

Reisekostnadene blir normalt refundert nar NFOI mottar reiseregning etter leiren. Hvis dere av skonomiske arsa-
ker ikke kan vente til familieleiren er over for & fa refundert forhandsbetalte flybilletter, kan utgiftene refunderes
for reisen er foretatt ved & sende separat reiseregning pa utgiften til NFOIs kasserer.

Alle refusjonskrav om reiseutgifter skal ha reiseregningsskjema som forside ved innsending til kasserer [J— ogsa
ved innsending av elektroniske billetter. Du kan ogséa skanne papirbilag (bade forside og bakside) og sende pa e-
post med signert reiseregningsskjema (scannet) som forside. [

Vi gjor oppmerksom pd at pameldingen er bindende! Dersom du uten saklig grunn melder avbud eller lar veere d
mate, md du regne med d dekke pdlopte kostnader selv! Som saklig grunn regnes for eksempel egen sykdom eller
sykdom i ncer familie.

Pamelding
Elektronisk pdmeldingskjema finner du pa denne adressen: http://bit.ly/1Ds33H4

Pameldingsfrist er 1.juni.

Ver rask — det er begrenset antall plasser. Dersom du ikke har tilgang til internett eller har andre spersmél kan du
ta kontakt med Leif Richard Bérdsen pa tlf. 45190676 eller e-post rbaardse@online.no

Da gjenstar det bare & enske dere velkommen til NFOIs familieleir!

Vennlig hilsen styret i NFOI

Foto: Matthias Mott Borup
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Hva skjer pa

1 forrige nummer av OI-Nytt gjenga vi en artikkel om forskningsprosjekt i Danmark.

Lars Folkestad kommer dere til a fa mote pa NFOIs darsmote, hvor han skal fortelle litt mer
om hva som pagar i Danmark. I dette nummeret av OI-Nytt gjengir vi en annen artikkel
fra det danske OI-Magasinet, som Lars og hans kollega Jannie Hald har skrevet sammen.

Benbrudd og OI gir hiand i hind — men hvorfor og hvor ofte?

Nér man nevner OI, nevner man ogsa hyppige benbrudd. Nettopp forebygging av benbrudd er ofte
et mal i behandlingsundersgkelser for hvor virksom en behandling er. Dette har det vert stort fo-
kus pa de siste drene. Det blir nd publisert flere artikler som istedenfor handler om andre betyd-
ninger av 4 ha OI, og i den forbindelse a leve med dérlig eller endret bindevev.

Vi vil i denne artikkelen preve a4 gjennomgéd noen av de sarlige faktorene som gjeor at personer
med OI far hyppige benbrudd. Herunder vil vi ogsa prove 4 gjennomga den litteraturen som er ut-
gitt om hyppigheten av benbrudd samt & prove a spa om hvilken type undersgkelser som vil gi ny
viten pa nettopp dette omradet. Hvorfor knekker en knokkel med OI med mindre pavirkning enn
andre knokler?

En stor bestanddel av kroppens knokler og bindevev er proteinet kollagen — en slags byggestein.
Hvis vi ser pd det vi vet om OI, sa er det sann at mengden av kollagen enten er halvert eller bestar
av kollagen som er bygget annerledes eller feil — og derfor ikke har de samme biologiske ferdighe-

ter som ’ikke OI kollagen’. Knoklene vil oppfere seg annerledes enn hos personer som ikke har
Ol

I Odense-studiet med HR-pQCT-skanneren (en skanner som gir 3D-bilder av knokler i mikrometer
-opplesning) viste vi at personer med OI har nedsatt knokkelmasse (altsa nedsatt mengde kalsium 1
knoklene) samt endret struktur av knokkelens ytre harde skall og det indre ’armeringsnettverk’.
Dette er ogsa vist 1 andre studier. Kollagenets oppgave er & virke som armering 1 bygningsverk av
sement. Det gker knokkelens motstandsdyktighet overfor beyning og gjer knokkelen mer elastisk.
Nar denne armeringen er nedsatt vil det vere omrider som oppferer seg annerledes. Disse omréa-
dene og knoklene i det store og hele, kan motsta en mindre kraft for de knekker. Disse skropelige
omrddene kan ikke méles med en alminnelig knokkelskanner, og derfor er benmineraltettheten ik-
ke alltid betegnende for risikoen for a fa brudd i knokkelen (som tilfellet er med aldersbetingede
knokler/tradisjonell osteoporose). Det finnes likevel familier med en sjelden form for OI og en
uvanlig hey knokkelmasse (bentetthet), men med samme gkte risiko for & brekke knoklene.

Benbrudd hos personer med OI ser ofte annerledes ut. De kan vare det legene kaller atypiske.
Altsd komplekse og brekker pd en uvanlig mate. Dette kan kanskje forklares med de svake omra-
dene og at disse danner et monster med ’bruddlinjer’ hvor brister/brekker ved fall/vridning som
forer til bruddet.
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forskningsfronten i Danmark?

Hvor mange brudd far man hvis man har OI?

Det er et spersmal som er vanskelig & besvare, da variasjonen mellom to personer med Ol er veldig
stor. Blant de personene som deltok og deltar i undersekelsene 1 Odense og Aarhus varierer antal-
let fra 2-3 til langt over 100 brudd. Og gjer man det opp i bruddrater er dette altsa fra 0 — 2/3 brudd
per ar. Sammenlignet med tall for den evrige befolkningen ligger dette mange ganger over hva
man kan forvente. En typisk dansk kvinne har 20% risiko for & fa et kompresjonsbrudd i ryggen,
15 prosent risiko for & fa et hdndleddsbrudd og 18 prosent risiko for & fa et brudd 1 hoften.

Altsa vil de aller fleste kvinner ikke fa et benbrudd i sin levetid. For menn over 60 ar vil ca. 25%
av disse oppleve et benbrudd. Veldig fi studier har sett pa hyppigheten av benbrudd hos personer
med OI. En enkelt studie fra 1986 har undersokt nettopp dette. De fulgte 65 personer med OI,
hvorav 5 ble klassifisert som & ha type IV OI. De fant at menn med OI hadde flere brudd per ar enn
kvinner med OI fram til overgangsalderen. Dette passet meget godt med det vi vet om bruddrisiko
for barn og unge, hvor gutter har en ekt risiko for benbrudd i forhold til piker fra det tidspunktet
barnet reiser seg opp og begynner & gé.

Dette kan skyldes mange faktorer, men én kunne veare risikoatferd og mer ’actionfylt’ sport hos
gutter. Deretter hadde kvinnene flere brudd per ar enn menn. Bruddenes hyppighet fulgte i samme
meonster hos begge kjonn, med flest benbrudd i barndom og tidlig tenar. Her sd man at guttene had-
de 1,6 brudd per person per. ar og 0,8 brudd per person per ar hos pikene. Fra de fylte 30 ar hadde
mennene ca. 0,2 brudd per person per dr, altsa 1 gjennomsnitt ett brudd per ar, altsd 1 gjennomsnitt
ett brudd hvert femte &r. Kvinnene hadde i samme periode 0,3 brudd per person per ar, altsa et
brudd hvert tredje/fjerde dr med en ytterligere stigning omkring overgangsalderen.

Hva vil vere de neste arenes forskningsprosjekter? Det kommer i disse tider mange resultater fra
flere store genetiske undersgkelser som undersegker hvor i kollagengenene den genetiske arsaken til
OlI sitter — og om man med denne kunnskapen kan forutsi en sarlig profil for benbrudd, type brudd
og hyppighet av brudd hos den enkelte person.

Det er ingen tvil om at denne forskningen vil fortsette og at den vil vaere med pa a identifisere hvil-
ke personer som har et spesielt behov for behandling eller andre forebyggende tiltak. Vi har i for-
bindelse med undersokelsen her hjemme i de senere ar undersekt mange personer med OI gene-
tisk. Det er helt sikkert at flere 1 fremtiden vil bli tilbudt genetisk undersekelse, ogsa uten a samti-
dig delta i forskningsunderseokelse. Dette simpelthen fordi det pé sikt vil kunne bidra med avgje-
rende informasjon om behandlingseffekt og bruddrisiko hos personer med OI.
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Piken med glassknoklene

Oynene flakker frem og tilbake nar jeg
kjorer en tur i offentligheten —
nysgjerrigheten skal jo stilles.

Hvem er hun?

Hvorfor ser hun sinn ut?

Og hva er det hun kjerer rundt i?

Av: Marie Holm Laursen

Mitt navn er Marie, jeg er 17 ar gammel og bor i Aar-
hus. Jeg har sykdommen Osteogenesis
Imperfecta (OI), ogsa bare kalt benskjerhet. For meg
har det betydd at jeg har hatt s mange brudd at jeg
ikke kan holde styr pa det selv lenger, men legene an-
tyder omkring 500. Foruten det har jeg fatt operert inn
all verdens metall i kroppen for & stabilisere skjelettet.
Jeg kan ikke gé og sitter derfor i rullestol, noe som nok
er den primere grunn til at jeg vekker s& mye opp-
merksomhet nar jeg befinner meg blant andre. Men det
er ogsa okay, for jeg vet at nir man forst lerer & kjen-
ne meg, sd glemmer man jo nesten at jeg er funksjons-
hemmet. Fordi det er nemlig det indre som kommer
frem, og der har jeg like mye & by pd som alle andre.

A ha akseptert og ha et avklart forhold til sin funk-
sjonshemming tror jeg er en viktig ting. Hvis jeg har
akseptert min funksjonshemming sa har de rundt meg
ogsa det enklere med & handtere at jeg er funksjons-
hemmet. Det & ha akseptert sin funksjonshemming
betyr ikke at jeg liker den. For jeg tuller ikke hvis jeg
sier at jeg kunne sparke min sykdom langt pokker i
vold. Men jeg har avfunnet meg med min situasjon og
vet at jeg skal fa det beste ut av livet pa de vilkér jeg er
fodt med. For det venter ikke et nytt liv like rundt hjer-
net. Jeg vil ikke bruke hele livet pa & hape pa et mira-
kel - som er uoppnéelig. Selv om jeg er funksjonshem-
met sa har jeg et tvers gjennom fantastisk liv. Selvfol-
gelig har jeg vaert noksé nedfor pd grunn av min syk-
dom og jeg har hatt mange smerter opp gjennom mine
17 ar. Det kan gjore meg sur, og jeg kan vere lei av
det, men det er like viktig & gi plass til de folelsene.
Jeg vil helst bare kunne styre det. Det skal helst vare
gleden som dominerer i min hverdag, ellers ma jeg
gjore noe med det.

En ting som var vanskelig var da jeg begynte pa Egaa
gymnasium etter sommerferien i 2014, da jeg var fer-
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dig pd «efterskole» (folkehogskole for yngre red.
anm.). Jeg kom 1 en god klasse med noen riktig flotte
mennesker, men der var et eller annet som ikke fung-
erte. Jeg kunne ikke konsentrere meg pa skolen, jeg
forsto nesten ingenting og jeg ble stresset over ingen-
ting. Jeg ble frustrert, og jeg kunne ikke finne ut hva
som var grunnen til det. Det endte med at jeg droppet
ut av gymnaset i oktober, noe jeg ikke var serlig glad
for.

I niende klasse falt jeg ut av rullestolen og ble alvor-
lig skadet. Jeg fikk bl.a. en hjernebladning, og det
viser seg na at det er den som er arsaken til at jeg har
konsentrasjonsproblemer. Jeg har fremdeles vanske-
lig for a sette ord pa problemene. Det er litt enklere &
forklare nér det er noe som gjer fysisk vondt, som for
eksempel en brukket arm. Det & droppe ut av gymna-
set har vart veldig vanskelig. Jeg folte litt pa at jeg
hadde gitt opp, og jeg var overbevist om at hvis de
andre kunne klare gymnaset, sa kunne jeg selvfolge-
lig ogsa det. Men det er ogsé viktig at jeg ikke pres-
ser meg selv over kanten, og jeg ma bare respektere
at det er noen ting jeg ikke kan som andre har lettere
for. Jeg synes nd at jeg har nok 4 slite med av fysiske
skavanker, og sa skal det i tillegg veere galt med
overste etasje? Heldigvis er det ikke noe som preger
meg hele tiden. Da jeg falt ut av rullestolen sa var det
ikke en gang sikkert at jeg ville overleve, og hvis jeg
gjorde det sa fryktet de at jeg ble helt hjerneskadet.
Sé i forhold til det sd har det nd egentlig gétt veldig
bra.

Etter nyttar (2015) starter jeg pa HF
(studieforberedende utdanning red. anm.), noe jeg
gleder meg veldig til, da det ikke er sé& veldig interes-
sant & bare vaere hjemme mens alle andre gar pa gym-
nas. Men jeg er ogsa glad for at jeg stadig har de fra
efterskolen & vaere sammen med. Det aller beste jeg
vet er nemlig & veere sammen med noen fra eftersko-
len min. Det kan godt vere at morfin og Panodil gir
god smertelindring, men en ordentlig god klem eller
et godt smil kan gjere underverker. Det far fokuset
vekk fra det som gjer vondt, og jeg kan nesten glem-
me smertene. Noen bruker energi pa & vare sosiale,
men jeg suger til meg energi ved sosialt samvar. Det
sosiale er det som gjor at jeg kan klare meg gjennom
periodene hvor det hele gjerne virker ganske uover-
kommelig.

I fjor ble jeg kéret til Arets Gledesspreder pa Aarhus
efterskole. Noen synes kanskje det heres utrolig at
jeg kunne kjore rundt og veere glad det meste av tiden
nar jeg hadde brukket noe flere ganger i lopet av aret.




Men jeg var hele tiden omgitt av noen flotte mennes-
ker, og de fikk meg bare i sa godt humer.

Sist sommer var jeg pd Smukfest (red. anm. dansk fes-
tival) (se bildene over), og det var en av de kuleste
ukene jeg har opplevd. Det var nok ikke det mest opti-
male stedet a reise til, men det var bare sa goy. Rulles-
tolen kjorte seg fast, den kom seg ikke opp bakkene og
det var ikke alltid s& enkelt. Men jeg hadde noen herli-
ge venninner med meg som hele tiden stod klar til &
hjelpe. Jeg bodde pa Kerligheden, og ikke leiren for
de funksjonshemmede, for jeg ville selvfelgelig bo
sammen med de fra efterskolen. Og det var ikke bare
negativt 4 ha en rullestol med pa festival. Vi lagde
nemlig et skilt hvor vi skrev «Gi’ en ol og fa en rulle-
tur p4 min miniracer”. Vi hadde s& mye moro med &
kjore rundt med det skiltet, og vi fik gitt bort en masse
rulleturer, og tjente mange ol til festivalen.

Jeg er oppvokst med at det ikke nytter & sitte hjemme
og synes synd pa seg selv. Man skal ut og oppleve noe,
og jeg skal ikke holde igjen bare fordi jeg er funk-
sjonshemmet. Det er jo ikke noe sarlig & sitte hjemme
og aldri komme seg ut dera i tilfelle man skulle brekke
noe hvis man gar ut? Sa det er mye kulere hvis jeg
kommer ut og opplever noe og sa far jeg ta bruddene
med pé veien. Det er jo ogsd med pa & holde humeret
oppe. Jeg var ogsa med pa «The Color Run 2014». Det
kan godt vaere at vi var baktropp alle 5 kilometerne, og
at det nok ikke var sa smart med rullestolen og farge-
pulver over alt, men det var virkelig moro. Vi hadde en
fest hele veien gjennom. En venninne sto bakpa rulles-
tolen hele veien, og min sester og de andre lop ved

siden av, og sd kjerte/lap vi bare. Vi er bare sa klare
til neste ar.

En annen bonus ved & ha benskjerhet er & vaere med-
lem i Ol-foreningen. Jeg ser alltid frem til de helgene
hvor det er arrangementer i foreningen. Det star alltid
noe moro pa dagsordenen; om det er skyting, besak
pa politigdrden eller konkurranser som barnevaktene
har arrangert, sa er det alltid hyggelig. Det & mete
alle de andre medlemmene i Ol-foreningen er flott,
for jeg har fatt en masse gode venner der som jeg
ikke vil veere foruten. Det & komme til et sted hvor
alle har en eller anden relasjon til OI er enormt rart.
Det gir plass til & drefte ting rundt benskjerhet. P4
den andre siden sé trenger man ikke hele tiden & for-
klare sig, fordi alle vet godt i en eller anden grad hva
OI innebarer. Sa det er noe jeg er veldig glad for &
vaere en del av, og en av de positive ting med & ha
benskjoerhet.

Denne teksten sto pa trykk i det danske
OI-Magasinet nr 1-2015.

Oversatt til norsk av Arnar Nesset
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Et sjeldent blikk

Tema denne gangen er
TROR DU AT DU
VET HVEM DU ER?
Jeg har begynt a lure
pa det, men jeg lurer
ogsa pa om det er sa
neye.

Arsaken til valg av tema er at jeg har lest (for?) mye
pa Facebook-siden til den amerikanske OI-
foreningen. Det er mange som jakter pa sin eller sitt
barns genetiske Ol-diagnose. Noen opplever at de
fér en usikker diagnose eller to, og noen &r senere
fér de en annen Ol-diagnose. Det skal nd vere 15-19
(?) ulike typer OI, noen veldig sjeldne og noen
ultrasjeldne. En ivrig bidragsyter som er lege, og har
en liten senn med OI, er sikker pa at diagnostikk av
type Ol vil gke muligheten for behandling som kan
ha meget god effekt. Jeg vet ikke hvilken genetisk
Ol-type jeger, men har levd lenge med troen pa at
jeg er type 1. Pa Soria Moria 1.mai féar vi here mer
om genetiske Ol-typer.

OI-Nytt (nr 2/2014) hadde mye spennende stoff fra
to arrangementer i USA som ga smakebiter fra siste
nytt om genetikk og OI. TRS har i sin informasjon
noe omtale av dette, se trs.sunnaas.no. Den danske OI
-foreningen  har oversikt over 13  typer:
www.dfoi.dk/side.asp?wkid=21331&side=30&navid=43

Alt var enklere for. I «gamle dager» snakket vi om
OI tarda (brudd kommer etter fodsel) og OI conge-
nita (fedt med brudd). Deretter ble det 4 hovedtyper
(I-IV) som gjelder ogsa nd, men det er kommet flere
til. Sett med mitt sjeldne blikk er symptomene pa Ol
slik de alltid har veert. Noen (type II) har en sé al-
vorlig grad at de vanligvis der kort tid etter fodse-
len, men noen lever noen ar. De fleste har type I,
vel 50% av alle med OI. De har vanligvis ikke tann-
feilen dentinogenesis imperfecta, men halvparten
har nedsatt hersel. Type III er den mest alvorlige
formen med mange brudd og krumme ben og armer,
type IV stemmer ikke helt med verken type I eller
II1, men vanligvis mindre alvorlig enn type III.

Béde i Norge og en del andre land er det stor tro pa
a behandle barn med OI (type III og type IV) med
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bisfosfonater. Om dette er god og effektiv behand-
ling for alle Ol-typene er usikkert. Mesteparten av
forskning om bisfosfonater og benskjerhet er gjort
pa voksne med osteoporose. I generell veileder i
pediatri heter det: «Bisfosfonater hemmer osteo-
klastfunksjon/benresorpsjon. Behandlingen forer til
okt bentetthet, mindre smerter og bedret mobilitet.
Det er mer uklart om behandlingen kan redusere
antall brudd. Ved behandling av barn er det mest
erfaring med syklisk, intravenes behandling med
pamidronat etter faste behandlingsprotokoller. In-
dikasjoner for behandling med bisfosfonater er
moderate/alvorlige former for OI med feilstillinger
og smerter samt pasienter med OI der det
foreligger kompresjonsbrudd i virvelsgylen. Milde
former for OI, eller kun nedsatt bentetthet, anses
ikke & veere indikasjon for behandling med bisfos-
fonater.»

I publiserte studier er det ikke alltid det fremgér
hvilken genetisk Ol-type de har som er behandlet.
Det gjelder bade barn og voksne. Den kliniske gra-
den av OI er ofte beskrevet som mild, moderat
eller alvorlig og med type I, IlI eller IV.

Genetisk analyse av OI kan foretas i Norge. Mer
informasjon finnes pa Norsk portal for medisinsk
genetiske analyser (www.genetikkportalen.no ) —
se under syndromer. Der fremgar det at det er ge-
nene COL1A1 og COL1A2 som kan bestemmes.
Disse har betydning for dannelse av kollagen type
1. Forandringene kan veare for liten mengde
kollagen eller at kollagenet er ustabilt. Genene ar-
ves fra mor eller far ved dominant arv, men kan
ogsd oppstd som mutasjoner. De nye Ol-typene
skyldes gener som gir feil i hjelpeproteiner for pro-
duksjon av kollagen. Disse genene ma arves fra
bade mor og far (recessiv arv).

Har jeg skapt mye forvirring na? Jeg lurer pd om
dette egentlig er s noye, men selvfolgelig ville det
veert nyttig om en eksakt genetisk diagnose med-
forte en effektiv medikamentell behandling av vére
symptomer.

Hva er det som styrer om vi far brudd eller ikke?
Jeg ble nylig minnet om Wolffs lov. Den ble
trukket frem i forbindelse med diskusjon om bis-




fosfonater kan fere til spontane brudd i femur
(larben).

Wolffs lov:

Benvevet tilpasser seg den belastning det utsettes
for ved strukturelle forandringer. Skjelettet i en sta-
dig ombygging som forutsetter intakte biologiske
prosesser. Hvis prosessene hindres kan dette fore til
brudd. Mitt sjeldne blikk ble sperrende. Bisfos-
fonater hemmer en del av prosessene i skjelettet ved
a4 dempe osteoklastenes nedbrytende evner. Vi
mangler mye kunnskap om forholdet mellom osteo-
klastenes aktivitet nar kollagenet er av darlig kvali-
tet eller er produsert i for liten mengde, slik det er
hos Ol-typene. Skulle enske vi fikk «tak i» noen
interesserte basalforskere som ville se pa dette —
kanskje ved hjelp av Sebrafiskene som siste Ol-nytt
fortalte om?

Jeg vil ikke lure s mye pa hvem jeg er, men jeg vil
lure pa om Sebrafiskene kan avlure hvilke medika-
menter som kan vare en effektiv behandling av
skjelettet hos oss som har OI.

Et sjeldent blikk fra Lisbeth, februar 2015.
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Osteoporoseforum

Jeg fikk gleden av a representere NFOI pa Norsk Osteoporoseforbund sitt fjerde Osteoporo-
se-forum i Oslo den 5. februar 2015. Pa seminaret var det over 90 fagpersoner til stede i Fol-
kets Hus i Oslo. Sterkt representert var spesialisthelsetjenesten hvor ortopediske avdelinger

med leger og sykepleier viste seg & veere dominerende.

Men slike som meg og andre hadde ogsa fatt plass
pa seminaret. Et faglig fokus ble det primart for
vare spesialister. Jeg skal forseke & trekke noen
trader for oss og velger & ikke skrive om alle inn-
legg. Noen foredragsholdere var dessverre blitt sy-
ke, samtidig hadde de pa kort varsel klart & fa inn
noen andre.

Styreleder Ingjerd Mestad ensket oss velkommen
og introduserte 1. nestleder i Helse- og omsorgs-
komitéen, Kjersti Toppe. Hun ble utfordret pa
spersmalet hva politikere vil gjore for & f4 ned
bruddfrekvensen i Norge og bedre behandlings-
tilbud til de som er rammet av osteoporose. Hun
syntes det var et vanskelig spersmél og innremmet
at man faktisk i liten grad har tilstrekkelig opp-
merksomhet om forebyggende tiltak.

Hun mente at vi matte se pé problemet i et storre
perspektiv. Frekvens av brudd ma ned, og hun men-
te at man ber kartlegge hjemmeulykker og over-
medisinering, spesielt hos eldre. Vi ber styrke fall-
forebyggende tiltak og betydningen av ekt fokus pa
fysisk aktivitet og godt kosthold.

Videre nevnte hun at vi liten grad har fokusert pa
denne gruppen nér det gjelder rehabiliteringstiltak,
spesielt ndr vi sammenligner denne gruppen med
andre pasientgrupper. Hun nevnte at det ber likevel
ses pa hvem som er utsatt for & utvikle osteoporose,
og at man ber foreta beintetthetsmalinger pa dem.

Verdien av likemannsarbeid

En likeperson fra NOF, Tordis Ekeberg formidlet at
det var positivt & vere en samtalepartner overfor
osteoporoserammede mennesker. Hun sa at det var
slaende hvilke behov mange har for & dele sin
usikkerhet, engstelse, oppgitthet over fastlegen og
ikke sjelden fortvilelse over hele sin livssituasjon.
Det som hun selv stadig blir opprert over er inn-
trykket av hvor liten kunnskap om osteoporose det
synes a vare, forst og fremst hos fastlegene. Flere
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Av Ester Marie Weloy

av dem har innremmet manglende kunnskap. En sa
rett ut at «jeg har ikke peiling.» Det var ogsa
eksempel pé helt gal tolkning bade pa sentralsyke-
hus og en lokal Volvat-avdeling. Osteoporose skal
behandles nar T-score er lik eller lavere enn -2,5.

Det ble nevnt flere eksempler og jeg velger & nev-
ne denne; Kvinne 55 éar: En rekke brudd i ryggen,
téler ikke Fosamax, men legen ville ikke gi henne
Aclasta. Gikk derfor 2 ar uten medisin og har na en
T-score pa -4,9 som er veldig alvorlig. Hun er né i
gang med en svert kostbar behandling som inne-
barer daglig sproyte i 2 ar. Det ble ogsa sagt at
retten til gratis fysioterapi i et halvt ar etter et osteo
-porotisk brudd syntes & vare noksa ukjent. Dette
vet visst verken leger eller pasienter, s4 mange blir
overrasket over & here det. Dersom mine erfaringer
er representative for NOFs gvrige 31 likemenn, da
kan man undres, fortalte Ekeberg.

Spiseforstyrrelser og osteoporose

Det var ellers et interessant innlegg om Anorexia
og osteoporose ved prof. Jorun Sundgot Borgen,
som viste skremmende bilder og fakta om unge
som utsettes for store utfordringer som folge av
spiseforstyrrelser. Mye relateres til trender for de
unge. Spiseforstyrrelser kan fore til osteoporose i
tidlig alder. Tap av menstruasjonen hos unge
kvinner pa grunn av anoreksi eller overtrening er et
alvorlig risikomoment. Hos denne gruppen er
ernaringen ofte utilstrekkelig.

Osteoporose — en folkesykdom

Osteoporose er en av vare mest utbredte folke-
sykdommer. Forti prosent av alle norske kvinner
over femti &r vil i lopet av livet erfare minst ett
brudd pa grunn av osteoporose. Den har gkt kraftig
de siste 40-50 arene bade blant kvinner og menn.
De som er rammet blir ofte invalidisert og sliter
med kontinuerlige skjelettsmerter.  Sykehus-
omkostningene er beregnet til to milliarder kroner i
aret. Disse pasientene tar opp flere senger enn




pasienter med hjerte- og karsykdommer.

Behandlingen for dem med Osteoporose er svert
mye bedre na enn for bare fem ar siden. Det kan vi
takke forskningen for dette feltet pa, fortalte prof.
dr. med. Kaare Gautvik. Han sier videre at proble-
met syntes a vare at man ikke vet arsaken til at
sykdommen oppstéar, og vi vet ikke godt nok hvor-
for behandlingen virker. Det finnes ingen god
metode for & diagnostisere osteoporose pa et tidlig
stadium eller forutsi hvem som vil fa sykdommen.
A finne svar pa disse spersmalene er de opptatt av.
Han snakket ogsa om overgangsalderen.

Osteoporose og andre sykdommer

Prof. Erik Fink Eriksen ved Aker sykehus - som er
vel kjent blant Ol-pasienter - hadde ordet ved flere
anledninger. Han snakket blant annet om Osteo-
porose og andre sykdommer, vor det ses okt dispo-
nering f.eks. av KOLS, beinmargskreft, Coliaki,
Mastocytosis, (hudutslett) og kardiovaskulere
lidelser. Det siste er kjent for oss med OI.

Utredning og behandling av osteoporose

Han snakket videre om at man kan redusere den
negative beinomsetningen med hormonbehandling.
(Bisfosfonater utgjer vel ca. 80 prosent) noe som
syntes & gi gode erfaringer for oss ogsa.

Hvordan tolker vi mélingene av DXA, forsekte dr.
Johan Halse & svare pa. Det er flere som ikke for-
star seg pa verdier nar det gjelder disse malingen,
noe vi fikk here innledningsvis.

Hva skjer ved malingene?

Ved DXA rettes to rentgenstraler med ulik energi
mot omrédet som skal males, og arealtettheten av
beinmineral og mykvev i det undersekte omradet
utledes. Straledosen er omtrent 1/10 av en vanlig
rontgen (f.eks. brystbilde). Osteopeni defineres som
en T-skar mellom -1 og -2,5, hvor T-skar korre-
sponderer til antall standardavvik (SD) under gjen-
nomsnittlig BMD hos unge voksne.

Osteoporose defineres som T-skar under -2,5 (6).
Etablert osteoporose foreligger ved T-skar under
-2,5 kombinert med en lavenergifraktur. Les mer
om maélinger her:
http://nof-norge.no/images/temaark/Benmaaling/
Kort-info-om-mling-av-benmasse.pdf

Verdien av benmarkerer

Dr. prof. Richard Easton hadde oppmerksomheten
knyttet til benmarkerer. Han har tidligere sam-
arbeidet med Eriksen. Det ser ut for at beinmarke-
rer vil fa en sterre rolle i framtiden. Biokjemiske
markerer kan benyttes for & folge utvikling av
beintap hos den enkelte pasient. Kollagenbaserte
markerer har i nyere studier vist seg a4 vaere gode
redskaper for klinikeren, men det har fortsatt en
rolle for osteokalsin og beinspesifikk alkalisk fos-
fatase. Beinmarkerene begynner ogsa til a fa be-
tydning for diagnostikken av spesielle arsaker til
sekunder osteoporose som Osteogenesis Imper-
fecta. Flere har né fatt god erfaringer med dette.

Vil du vite mer?

Det blir lagt ut presentasjoner fra Osteoporose-
forum sa snart disse er klare. Det er vanskelig a
gjengi alt fra samlingen, sd dere far pa denne ma-
ten mulighet til & fordype dere nar disse foreligger.

Jeg viser til www.nof-norge.no — folg med pa deres
nettsider.

Apropos det a vaere likeperson; NOF valgte & folge
FFOs oppfordring om & endre ordet likemann til
likeperson. Hvis man felger det resonnementet,
skulle det altsé hete radperson, fylkesperson, for-
person og opperson! Man har tydeligvis glemt at
ordet mann helt fra gammel tid ogsa har betydd
menneske. Ref. man pa engelsk og homme pa
fransk, som begge betyr bdde mann og menneske.
Alle mann er ikke det samme som alle menn, for
eksempel. Nei, jeg fortsetter som likemann sa
Tordis Ekeberg.

Det er nyttig a fa delta pa slike dager, og jeg takker
for at jeg fikk delta!
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Freken M sitt hjerne

Det har teke litt tid 4 fa summe seg til 4 presente-
re det siste nye styremedlemmet som kom med i
NFOI sitt styre i fjor. Men presentasjonen av Leif
Richard Bardsen var naturlegyvis verdt 4 venta
pa. Her kjem hans svar pa 6 raske spersmal, der
me mellom anna kan lesa at motivasjonen for a
bli med i styret er av det seriose og gjennomtenk-
te slaget.

I tillegg far me hoyre om den treige presentasjo-
nen gjer at han kanskje kan vurdere enno eit sty-
redr, slik at denne reportasjen i staden for a vera
gamalt nytt heller kan vera forut for si tid. Eller
noko slikt.

Kor lenge har du vore medlem av NFOI Leif
Richard? Og korleis kom du inn i foreninga?

Jeg har vaert medlem siden 1979. Da var jeg tre ar og
mine foreldre hadde fatt tilbud om & reise pa en sam-
ling pd Frambu. Mener 4 huske at dette var ett av de
aller forste samlingene som skulle fore til oppstarten
av NFOL

No har jo du vore si heldig & prove deg ei stund i
styret, kva er det beste med & vera pa styremete i
NFOI?

Jeg kunne jo sagt de flotte middagene og de ville feste-
ne... men faktisk folte jeg at tiden var inne for & gjore
en innsats for foreningen igjen. Var sekretar i en peri-
ode under Tove Kvalgy Berntsen pa tidlig 2000-tallet,
men det begynner sann smatt & virke som en evighet
siden. Dessuten har jeg lenge vert nysgjerrig pa hvor-
dan det ville vere a jobbe for Ingunn J

Er det nokon kuriose fakta om deg me burde vita
om?

Du ensker altsd en uviktig eller underholdende detalj
ved siden av gitt tema (ref. Wikipedia). Hmmm...
vanskelig. Jeg driver jo hverken med snowboard eller
parkour, men sammen med en kamerat driver jeg en
brukthandel for film, musikk og tegneserier. Dette
medferer jo at jeg er gladende interessert i akkurat
dette. I tillegg er jeg glad i & reise, spise god mat, ha
det hyggelig med venner og leke gjemsel med den
yngste i familien ©

Kva er din beste eigenskap?

Gjennom jobbene jeg har hatt sa langt, har jeg hatt
mye med mennesker & gjore. I tillegg er jeg glad i &
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snakke, s& jeg mener selv at jeg er god i kommunika-
sjon. Kan nevnes at jeg né jobber ved NAV Kontakt-
senter. Her er det mange frustrerte og sinte mennes-
ker som vil fortelle bdde hva de synes om oss og om
NAYV. Da blir man etter hvert ganske hardhudet, men
samtidig god pa hvordan man skal snakke med men-
nesker som er i1 vanskelige situasjoner. Som regel er
det de som er mest sint som blir mest forneyd etter
endt samtale ©

Det nermar seg paske, og eg brukar 4 sla til med
eit sesongbasert spersmal til slutt. S, unge mann,
kva skal du i paska?

Siden kona mi jobber i hotellbransjen har hun fordel-
aktige priser pa andre hoteller i samme kjede. Vi ser
derfor frem til byhotell-paske i Sverige. S& tar vi
dagsturer og finner pé ting tre-fire dager der. Har
aldri hatt noe forhold til skiturer og hytteliv s& det er
«heldigvis» ikke et savn.

Sidan eg var sa sein med a fa presentert deg i OI-
nytt, kan du vurdera a ta eit ar til i styret kan-
skje ;) ?

Har jo en del ansvar for den sannsynlige kommende
familieleiren som skal avholdes i Bodg, sé jeg syns
det er en god ide & vaere i styret bade for og etter
denne. S ja, om jeg far lov, er jeg med videre ©
(Ah, planen var fungerte. Red.anm.)

Froken M




Facebook-gruppe for alle med Ol
(og parerende)

Savner du noen a sgke rad hos? Savner du kontakt med noen som forstar hva OI er?

Er du en ivrig bruker av facebook? Hvis svaret er ja har du kanskje stiftet bekjentskap med denne gruppen?
Hvis svaret er nei ma du skynde deg og be om & fa veere med.
Her er lenken du finner oss pa: https://www.facebook.com/groups/nfoi1979/

Du kan ogsé sgke pa osteogenesis imperfecta — NFOI 1979.

Gruppen er lukket og er en del av NFOIs tilbud om kontakt med likepersoner. Alle kan stille spersmal og
alle kan bidra med rad og veiledning knyttet til OI. Fordi gruppen er lukket er det mulig & veere &pen om
bade helseutfordringer, spersmal om rettigheter, utfordringer i skole og arbeidsliv, frustrasjoner og gleder.
Tenk likevel over hvordan du omtaler andre, enten det er medlemmer i gruppen eller fagpersoner og andre
som ikke er med i gruppen.

Det er oppnevnt 3 administratorer (Silje, Rebecca og Lisbeth) for gruppen. Disse skal pase at kjorereglene
folges og at det er tydelig at medisinske rad ikke gis av helsepersonell.

Kjereregler for gruppen

Ver heflig og grei!

Ikke post noe som kan virke stotende

Ikke del opplysninger om andre uten deres samtykke!

Tenk pé hva du selv deler av helseopplysninger (selv om dette er en lukket gruppe)

Velkommen som medlem!
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Organisasjonsseminar 2014

I november 2014 arrangerte vi for fjerde gang etter tusenérs-
skiftet et organisasjonsseminar i NFOI. Her inviterte styret like-
personene, foreningens representanter i OI-Norden og OIFE,
OI-Nytt-redakteren og andre som kunne tenke seg & gjore en
innsats for foreningen. Selv hadde jeg tenkt ut en litt annerledes
velkomstpresentasjon denne gangen. Og den ondskapsfulle pla-
nen min var & vekke (eventuelt skremme) forsamlingen litt og :
samtidig f4 inn noen pedagogiske poenger. Ingunn lyver

Sa alt jeg sa 1 lopet av semina-
rets forste 10 minutter var fak-
tisk logn. Fra ende til annen.
Men det slemmeste var at alle
nyhetene hadde et snev av sann-
het i seg. Sa jeg klarte i alle fall
a lure de mest blagyde av delta-
kerne. Skyldtes det skleraen
tro? ;-)

V1 har dessverre...

Jeg fortalte blant annet at ny
tilskuddsordning medferte mye
mindre penger til NFOI. Pa
grunn av dette matte vi ha et
superkort drsmete 1 2015 med hoy egenandel. Videre maétte vi avlyse fagse-
minaret i september. Sa fortsatte jeg med at den store fagkonferansen
0OI0sl02017 hadde blitt flyttet til Sverige istedenfor Oslo, og at dette var
fordi den vitenskapelige komitéen ikke hadde tro pa en pasientorganisasjon
som arranger likevel. P4 grunn av alle disse dérlige nyhetene, hadde jeg der-
for bestemt meg for & slutte som leder i NFOI og starte en bed & breakfast 1
Ser-Afrika istedenfor...

Ikke helt sant nei, selv om man kunne
ha lyst iblant. Det var logn det meste.
Og den eneste av de darlige nyhetene
jeg serverte som var sann, var at Lena
Lande Wekre hadde slutta pd TRS...

Sa hvorfor gjorde jeg nd egentlig dette?
Jo, for det forste var det et forsek pé &
apne seminaret pa en litt under-
holdende méte. For det andre forsekte
jeg meg pa et par pedagogiske poeng,
som kanskje ble litt borte fordi jeg
brukte hele energien pd a holde maska.
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- med fleip eller fakta?

Og de pedagogiske poengene var at vi 1 NFOI nok har blitt godt vant med
hensyn til gkonomi. Det er slett ikke usannsynlig at vi vil f4 merkbart
mindre penger & rutte med 1 ny tilskuddsordning. Men dette vil vi forst
merke fullt ut fra og med 2018.

Det andre poenget var at vi har
noen store prosjekter foran oss
(seminar 1 2015 og konferanse i
2017). Noen synes kanskje vi
har tatt pa oss for mye...?

Har vi tatt pa oss for mye?

Det er for seint & angre nd. Pro-
sjektene vil kreve ressurser av
styret. Det er derfor viktig at
alle trar til framover, hvis vi vil
fortsette med aktiviteter som
familieleire, likepersons-
samlinger og & delta pa
interessepolitiske moter om
spesielle temaer.

Kanskje sitter det noen der ute som har lyst til 4 involvere seg i styre og
stell pa sikt? Eller bare bidra med mindre oppgaver som & arrangere sam-
linger, skrive 1 OI-Nytt eller delta pa diverse meoter? Ta kontakt med oss i
tilfelle! Vi vil gjerne hore fra deg.

Som dere kan lese pa Undersiden, har vi det hyggelig bade pa styremeter
og pé organisasjonsseminarer. Badde med og uten softis. Det er litt usikkert
om det blir noe organisasjonsseminar i 2015. Vi kommer nemlig til & bruke
en god del midler pd fagseminaret i september. Men 1 2016 slar vi nok til
igjen.

I mellomtiden far du noen flashbacks fra forrige runde. Vi sees!
Hilsen Ingunn
PS: Hvis du er blitt i veldig darlig humor av d lese nyhetene i midten av

denne artikkelen, bor du kanskje lese hele. Litt grundigere. Og med litt mer
rosa brilleglass...
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Bilder fra org-seminar

Leif,
Trond og
Andreas ™

Trond kverulerer

Inger-Margrethe
forklarer om USA

o
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Kari

Ida og Ana Yasmin

Aperitif

Dag, Knut Erik og Rebecca

Alle foto: Rune Hansen
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Europeisk OI-pass

Nye OI-Pass er nd tilgjengelige pa 22 sprak. Her fin-
ner du kort info om diagnosen og om spesielle forhold
tilknyttet behandling av OI. I passet finnes ogsa kon-
taktinformasjon for alle de 22 landene. Fint & ha med
pa reise.

Ol-Pass er gratis og kan bestilles hos Rebecca Tvedt
Skarberg pa e-post rebecca@nfoi.no.

PERSONAL
DOCUMENT

Adresseendringsskjema

Grunnen til at vi har laget et eget skjema for dette, er at folk er for lite flinke til & skrive hvem 1
husstanden flyttemeldingen gjelder for. Dette forer til rot i medlemsregisteret vért, og feil utsen-
delser av OI-Nytt, kontingentkrav og kurspameldinger.

Skal du flytte, eller har du nettopp flyttet, ber vi deg vennligst returnere dette skjemaet til
medlemsansvarlig i NFOI (eller sende de samme opplysningene i en e-post):

Inger-Margrethe Paulsen
Refsnesalléen 79A
1518 MOSS
E-post: medlem@nfoi.no

Navn: Endringen gjelder ogsa:
Gammel adresse: 1
Gammelt postnr: sted: 2
3
Ny adresse: 4
Nytt postnr: sted: 5
Nytt telefonnr: 6
Gjelder fra dato: 7
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Redaksjonen har registrert:

At andre hotell enn Soria Moria faktisk kan
gleda oss

At det er fint ndr ein har lagt framtidsplanar
der.

At discoen pé hotell ikkje er ded.

At DJ’ar er deilege ting.

At mitt favorittuttrykk “deige seg” kan stem-
me godt i slike tilfelle.

At det er klart ein kan danse til Tom Jones
sin ’sex bomb” sjolv om det er 2015.

At kondisen ligg att ein stad 1 2010.

At i vart neste liv vil me jobba i storkjeken-
bransjen.

At der verkar det innmari triveleg.

At det ikkje er sa greit & miste sdpa 1 dusjen.
At nokon legg meir i slikt enn andre.

At kaffibar inne pa hotellet er fine saker.
At ikkje noko fér i gong middagssamtalen
som ein puppeforma blomevase

At nokon held seg mykje lenger oppe om
natta dersom det kan dansast

At nokon tok permisjon

At nokon ikkje dreg seg pé sofaen av den
grunn.

At nokon fekk seg ein flott bart.

At dé er det litt movember heile aret.

At styret er gode pé lik andel kvinner og
menn.

At me trivst godt med det.

At ingen er kvoterte inn ein gong.

At ein stiftar kjennskap med ulike I-lands-
problem pa hotell.

UnderSida

At gratis soft-is, men mangel pa sjokolade-
strossel er eitt av desse.

At for mykje mat til luns;j er eit anna av
desse.

At me gler oss til 2017!

At me jobbar mot det allereie.

At musikk og dans 1 baren kan gjera at folk
pa 33 trur dei er 23 igjen og sender
snapchat av denne typen midt pa natta.

P

oy K st s Evas L adca

g U}

:
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Presentasjon av likemenn

Trenger du noen 4 snakke med?
Kontakt en likemann i NFOI!

En likemann er et vanlig medlem som kan kontaktes av de andre medlemmene ved behov. Du kan
for eksempel ta kontakt med en likemann om du trenger & dele erfaringer med noen eller om du
trenger praktiske rad eller hjelp. Likemennene er ikke profesjonelle, men er palagt taushetsplikt
om hva de eventuelt matte i vite om andre medlemmers personlige forhold. En grundigere pre-
sentasjon av likemennene og deres erfaringer og interesser finner du pd www.nfoi.no.

Personer som selv har Ol

e Gry (f. 1980) har OI type III. E-post: gry@nfoi.no Mobil: 91 60 85 17
e Andreas (f. 1980) har OI type III. E-post: andreas@nfoi.no Mobil: 48 12 79 10
e Lena (f. 1980) har OI type 1. Har en senn (f. 2007) som ogsa har OI.
E-post: lena@nfoi.no Mobil: 47 44 92 47
o Heidi (f. 1979) har Ol type IV. Har to barn. Sennen (f. 2001) har ogsa OI type IV.
E-post: heidi@nfoi.no TIf: 938 32 940
o Silje (f. 1987) har OI type I. Har to barn, men ingen har OI.
E-post: silje@nfoi.no Mobil: 481 18 608
Dag (f. 1967) har moderat OI. E-post: dag@nfoi.no TIf: 69 32 54 16
Kjellaug (f. 1951) har OI type 1. E-post: kjellaug@nfoi.no Mobil: 99 10 72 98
Leif Richard (f. 1976) har OI. E-post: leif@nfoi.no Mobil: 45 19 06 76
Lisbeth (f. 1945) har OI type L. E-post: lisbeth@nfoi.no TIf: 92 62 44 96
Inger-Margrethe (f. 1976) har OI type L.
E-post: inger-margrethe@nfoi.no Mobil: 90 11 99 21
Rebecca (f. 1975) har alvorlig grad av Ol. E-post: rebecca@nfoi.no Mobil: 90 58 87 10
e Marit (f. 1955) har OI. E-post: marit@nfoi.no TIf: 22 23 97 88

Ektefelle/partner til person med OI

o Knut Erik er ektefelle til person med OI. E-post: KnutErik@nfoi.no TIf: 91 38 47 43
Foreldre til barn med OI

e @yvind (f. 1968), har mild grad av OI og Gunn (f. 1970)
har 2 barn, jente (f. 1995) og gutt (f. 1999) med mild grad av OI. E-post: gunn@nfoi.no
Mobil @yvind: 97533887 Mobil Gunn: 97533883
e Arthur (f. 1967) har mild grad av OI og Kristin (f. 1969)
har tre detre (f. 2000, 2002 og 2004) hvorav eldste og yngste har OI type L.
E-post: arthur@nfoi.no og kristin@nfoi.no TIf Arthur: 74 39 08 09
o Eilin (f. 1963) har en datter med alvorlig OI (f. 2001). Mobil: 91 79 47 63
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Aktivitetskalender

Her far du en oversikt over de viktigste aktivitetene som kommer framover i regi av
NFOI og noen av vére samarbeidspartnere.

Beskrivelse Malgruppe Dato Sted Frist
Ledermeate FFO Ledere i FFOs org. 25.3. Scandic Solli, Oslo
FFOs likemannskurs Likepersoner 114.-12.4. Thon Opera, Oslo
Arsmete studieforbundet Funkis | Ledere i Funkis-organiasjoner 23.4. Thon Opera, Oslo
Arsmete og varsamling NFOI Medlemmer i NFOI 304.-3.5. Soria Moria 20.3.
Den internasjonale OI-dagen Markering for alle
(Wishbone Day) som har lyst 6.5. Hele verden
Brukerradsmete TRS Ledere i foreningene 27.5. Aker sykehus
Generalforsamling Eurordis Representa_nter fra . 29.5.-31.5. Madrid
medlemsorg. i Eurordis
LegemlddelV@rkets seminar Alle interesserte 2.6. Thon Opera, Oslo
for pasientorg.
BHSS-Kurs for unge med OI Personer I::;c; (? ;rmellom 18 2.6.—-27.6. Beitostelen helsesportsenter 154.
ICCBH-konferanse . .
(fagkonferanse om beinhelse) Fagfolk og andre interesserte 27.6.—30.6. Salzburg, Osterrike
Internasjonal Ungdommer mellom .
ungdomssamling (OIFE) 18 og 27 ar 16.9.-20.9. Hotel4Youth, Berlin 15.4.
Internasjonalt fagseminar Fagpersoner og andre in- . .
Soft Tissues & Soft Issues teresserte 17.9. - 18.9. Soria Moria Kommer
OIFE generalforsamling Delegater OIFE 18.9.-20.9. Soria Moria
OI-Norden generalforsamling AU-medlemmer OI-Norden 18.9.-20.9. Soria Moria
Voksensamling NFOI Voksne medlemmer i NFOI 18.9.-20.9. Soria Moria Kommer
Brukerradsmete TRS Ledere i foreningene 5.11. Aker sykehus
FFOs Smagruppeforum Representanter fra styret 20.11.-21.11. Clarion Oslo Airport
FFO Kongress og repskapsmate Representanter fra styret 21.11.-22.11. Clarion Oslo Airport
Se ogsa:
WWW.sunnaas.no/trs
www.frambu.no
www.bhss.no
www.vhss.no
www.ungefunksjonshemmede.no
www.bufetat.no/hvamedoss
TRS FFO TAKO
TRS kompetansesenter Mariboesgate 13 Lovisenberg diakonale sykehus
Sunnaas sykehus HF 0183 Oslo TAKO-senteret
1450 Nesoddtangen 0440 Oslo

TIf.: 66 96 90 00,
WWW.Sunnaas.no/trs

TIf: 815 56 940

www.ffo.no

TIf: 23 22 59 49

www.lds.no
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Alle foto: Rune Hansen
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