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Sa er det desember, og sammen med adventstid og juleforberedelser er det tradisjonen tro ogsa tid for OI-
Nytt. Jeg skal ikke snakke om advent og jul, men vil isteden ta dere med 40 ar tilbake i tid, til 1979. Det
var flere store ting som skjedde det aret; jeg kan for eksempel nevne dette:

Likestillingsloven trer i kraft

Den amerikanske romsonden Voyager 2 passerer Jupiter
Krigsskolen tar opp sine forste kvinnelige elever
Statfjord A-plattformen kommer i produksjon

Men viktigst av alt: NFOI blir stiftet.

Jeg vil starte med en titt pa begynnelsen. Med bildet dere ser over. For det var med denne gjengen her dette
«eventyrety som er NFOI startet. Og datoen var, som kjent for de fleste av dere, den 3. mars 1979. Eller, det
startet nok litt for denne datoen. Men det er 3. mars som er selve merkedagen var. NFOI var en av de forste
gruppene for sjeldne diagnoser som startet egen forening. Den eldste Ol-foreningen, vér britiske sosterorga-
nisasjon Brittle Bone Society, markerte sitt 50 &rsjubileum i fjor, og det er mange likhetstrekk mellom fore-
ningene vare med tanke pa hvordan de kom i gang. Begge hadde en ildsjel med et sterkt interessepolitisk
engasjement i spissen. S& det jeg har kjent veldig pa i ar, og som jeg kjente veldig pa pé selve jubileumsda-
toen, er takknemlighet. Takknemlighet til alle de som har vert med pa veien, men spesielt til Lisbeth
Myhre, som dro det hele i gang.

Men for a ga litt tilbake til bildet. Det er tatt pa Frambu (Frambu Helsesenter som det het den gangen), og
anledningen var at mange var samlet til det aller forste oppholdet for personer med OI. Og dere som kjenner

4 OI-Nyttnr1-2019




historien vet at det var i forbindelse med dette oppholdet at stiftelsesmeotet og det aller forste arsmotet ble
avholdt. Jeg vet ikke om de som mettes til OI- opphold pa Frambu i februar/mars det aret hadde forestilt
seg betydningen foreningen skulle fi og hva dette engasjementet skulle utrette.

Det har vaert mange store ting som har skjedd i lepet av de siste 40 arene. Norge har veert i endring - og det
har NFOI ogsa. Men det er noe som er konstant: NFOI ble startet av personer med et sterkt interessepoli-
tisk engasjement og som var aktivt med i & forme tilbudet til personer med OI. Vi er fortsatt en aktiv fore-
ning, med sterke meninger og som har en finger med i spillet flere steder. Vi er fortsatt med pd & forme
tilbudet til personer med OI ved & delta aktivt som brukermedvirkere og ha samarbeid med fagpersoner. En
annen ting som er konstant er likepersonsarbeidet vart som kanskje er selve barebjelken i forening-
en. Likepersonsarbeidet foregar bade ved fysiske meter (samlinger) men etter hvert ogsd pa mer
«moderne» mater. Vi har blant annet en gruppe p& Facebook der medlemmer fir god hjelp av hverandre.
Det er en popular og viktig arena som jeg tror mange setter pris pa.

Det er ikke bare Norge som har endret seg gjennom disse drene. Verden har ogsa forandret seg. Teknologi
og utvikling gjer ogsa at vi lettere henter kunnskap og erfaringer ogsa utenfor landets grenser. Det interna-
sjonale samarbeidet og kontaktnettet blir stadig sterkere og viktigere bade for oss, men ogsa for fagmiljoet
pa OI her hjemme. Sa det er veldig nyttig & kunne se ut og felge med pé hva som skjer andre steder. For
det skjer ting der ute i den store verden. Det er gledelig & se at det er samarbeid om forskning og diverse
prosjekter pa tvers av landegrenser. Og kanskje far vi ta del 1 noe av det ogsa.

Vi kan konkludere med at etter 40 ar sa lever foreningen i beste velgdende. Og na som jubileumsaret gar
mot slutten kan vi glede oss over flere ting:

o At det i &r har blitt opprettet en medisinsk rehabiliteringspoliklinikk for voksne med skjelettdysplasi
(deriblant OI).

o At et skjelettdysplasiregister er pa trappene. Et register kan blant annet bidra til 4 fa bedre kunnskap om
livslop, om langtidseffekt av behandling, bedre oppfoelging samt brukes til forskning.

e At det i disse dager sendes en segknad om at Norge skal bli medlem av det europeiske referansenettver-
ket ERN Bond.

e At det er snakk om register pd europeisk niva. Det er en lang vei fram til det kan bli en realitet, men
tenk hva vi kan fa til om vi kan dele data pa tvers av landegrenser!

Men kanskje mest av alt gleder jeg meg over at vi har et sterkt og godt fagmilje her hjemme som er enga-
sjerte i diagnosen.

Og til slutt, hvis jeg pd vegne av NFOI skal enske meg noe for framtiden (det er vel lov i disse juleti-
der?), sd ma det bli et register. Og jeg synes faktisk at jeg kan se det der i det fjerne...

Jeg haper at dere alle fir oppfylt juleenskene deres. Sett gjerne et register pd enskelista dere ogsa!
God jul og et godt nytt ar!

I-M
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NFOIs arsmetesamling 10.-12. mai

Av Lars Nesset Romundstad

Den 10. mai 2019 var det duket for 40-ars ju-
bileum for Norsk Forening for Osteogenesis
Imperfecta. Dette ble feiret 1 anledning arsme-
tet, som ble avholdt ved Quality Hotel Expo pa
Fornebu. Det var 118 pameldte, og helgen
startet som tidligere med ankomst og middag
fredagen.

NFOI ble stiftet i 1979, og har siden starten
vert en aktiv forening med engasjerte med-
lemmer. Tett samarbeid med dialog og kompe-
tanseutveksling mellom fagpersoner, forsk-
ning, helsepersonell og brukere har alltid vart
i fokus, og i ar kunne landets OlI-ere samles for
fortiende gang.

oppmerksomhet for sin innsats

Lordag 11. mai startet selve Arsmotet, og i
kjent stil tok Alf Arne Vullstad rollen som me-
teleder. Til tross for at klokken kun var 09.00
en lordag morgen stilte 69 stemmeberettigede
til mote 1 NFOIs gverste myndighetsorgan.
Mange saker ble diskutert, blant annet de
mange kuttene NFOI har sett 1 sine driftsmid-
ler fra Barne-, Ungdoms- og Familiedirektora-
tet de siste arene. Tidligere kunne NFOI motta
opp mot 1.000.000 kroner, men dette har na
gétt ned til rundt 630.000 pa fa ar. Styret har
likevel klart & justere foreningens utgifter, og
opprettholdt en sunn gkonomi uten at det har
gétt utover aktivitetsnivéet.
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Avtroppende kasserer Roger, avtroppende nestleder Silje og redakter Arnar var blant de som fikk en

Etter Arsmotet reiste ungdommene til Oslo sen-
trum for eget opplegg. Etter lunsj var det tid for
et jubileumsprogram, der NFOI-veteranen Lis-
beth Myhre hadde et innlegg om tilbakeblikk,
mens tidligere leder i NFOI og naverende leder
i OIFE Ingunn Westerheim hadde et innlegg
om interessepolitikk 1 og utenfor Norge.




Tradisjonen tro mettes alle i baren til aperitif
for middag. I anledning jubileet hadde vi na
reservert og festpyntet et eget rom til alle opp-
mette. Her ble det servert god mat, holdt lodd-
trekning med et overfylt premiebord, holdt
mange flotte taler og vi fikk et vakkert musi-
kalsk innslag av Arthur, Konstanse og Knut.
Parallelt med dette var det en lysbildefremvis-
ning pa storskjerm i salen, der bilder fra de sis-
te 40 drene ble fremvist.
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NFOIs arsmetesamling 10.-12. mai
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Sendag og siste dag av drsmete-helgen startet
klokken ni med «sporretime» med foreningens
likepersoner. Dette var et apent diskusjonsfo-
rum der foreningens mange forskjelli-
ge likepersoner, 1 forskjellige livssituasjoner og
med et svart variert funksjonsniva og alvorlig-
hetsgrad av OI, kunne svare pa spersmal fra de
oppmette. Foreningen har per 2019 23 likeper-
soner.

For & avslutte helgen ble det til slutt avholdt
parallelle diskusjonsgrupper med tematikk som
livet som ungdom, hvordan forholde seg til ar-
beidslivet og eventuell arbeidsloshet, samt livet
som foreldre til barn med OI.

Alt 1 alt var 40-arsjubileet til NFOI 1979-2019
en stor suksess. Helgen hadde en fin balanse
mellom faglig innhold og erfaringsutveksling,
sosialisering og mingling, samt en fin marke-
ring lordag kveld.
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Singapore sling

Intervju med nytt styremedlem

Av Maren Rognaldsen

Tradisjonen tru skal nye folk i styret intervjuast
her i Ol-nytt, slik at de veit litt meir om kven
som prover d ta kloke avgjersler pd vegne av
NFOI Rett nok kjennest ho kanskje ikkje sa ny
ut, men med reise som sentral hobby har ho jo
sannsynlegvis utvida horisonten betydeleg sidan
sist ho var med i styret. Dermed er det pd sin
plass med ein ny bli kjent-runde. Her er vara
Gry Tofte Haugen sine svar pd mine bli-kjent-
sparsmdl.

1. Kor lenge har du vore medlem av NFOI og
korleis kom du inn i foreininga?

Jeg har veert medlem sa lenge jeg kan huske, og
kom inn i foreningen gjennom 4 bli fedt med
OI. Hehe. Jeg ble fodt med litt halvgrodde
brudd her og der pé hesten i 1980, fikk diagno-
sen med en gang og foreldrene mine meldte oss
inn relativt kjapt etter at de fikk vite om fore-
ningen. Kan derfor ikke huske mitt forste med-
lemsmeote.

For jeg gjorde comeback i ér, har jeg tidligere
sittet 11 &r 1 styret, fra 2001 til 2012. 110 av
disse var jeg sekreteer.

2. Kva er det viktigaste NFOI har bidrege
med for deg og ditt liv? (spesielle saker, folk
som har hatt noko i seie for deg/ familien til
demes?)

NFOI har generelt sett hatt stor betydning for
meg i alle faser av livet mitt. Jeg er veldig glad
for at jeg kunne vokse opp i foreningen. I NFOI
har jeg fatt venner jeg har kjent bade hele livet
og deler av livet, og som jeg ser pa som en del
av min utvidede familie.

Serlig i ungdomsérene syntes jeg foreningen
var viktig. I en periode der jeg ikke alltid syntes
verden var sé enkel, hadde jeg alltid noen ven-
ner jeg kunne ty til i NFOL I tillegg syntes jeg
foreningen bidro godt med & informere om vei-
en til utdanning og jobb da jeg var i tenarene.
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3. Du var i styret i ei arrekkje, men har hatt
litt pause for du til var store glede vart med
att no. Kva fekk deg til 4 bli med igjen?

Det som gjorde at jeg ville komme tilbake na,
var at jeg syntes tiden var moden for & gjore en
innsats i foreningen igjen. Etter at jeg matte
trappe ned jobben fra 100 % til 60 % etter en
ulykke for fire &r siden, kjenner jeg at jeg ons-
ker & bruke noe av fritiden jeg har né pé fore-
ningsarbeid. I tillegg skjer det mye pé den in-
teressepolitiske fronten for funksjonshemmede
for tiden, som jeg syns det er viktig at NFOI
folger med pé.

4. Kva er det beste med & vera pa styremeo-
ter?

Det sosiale samvaret med styret, og de enga-
sjerte diskusjonene vi har pa styremetene na.
Inger-Margrethe er veldig flink til & informere
styret om det meste som skjer, og dermed enga-
sjere oss 1 livlige diskusjoner underveis.

Og sé skal vi ikke kimse av den gode maten de
serverer pa Soria Moria hotell og konferanse-
senter, hehe.

5. Er det nokon artige fakta ved deg me bur-
de vite om?

Tja - mange vet kanskje at jeg bruker det meste
av ferier og avspaseringer pa 4 reise. Jeg har
veert 145 land, og innom alle verdensdeler. Det
landet jeg har tilbrakt mest tid i, bortsett fra
Norge, er faktisk Australia. Der har jeg vert i to
omganger a henholdsvis 7 og 6 uker.

6. Kva er din beste eigenskap?

At jeg er veldig dpen og rett fram. Tror folk vet
hvor de har meg til en hver tid. Ja, og at jeg som
regel alltid er i godt humer (nei, det er ikke en
klisje pa oss i rullestol, for meg er det faktisk
ekte, hehe).

7. Og for & gjera dette litt sesongbasert og,
kva skal du i jula?

Da skal jeg spise ribbe hjemme hos foreldrene
mine. Men det var kanskje ikke det du siktet til?
Hehehe. I romjula skal du og jeg og mennene
vére farte avgarde til min favorittby Singapore,
der vi skal nyte bassengliv, storby, sprudlevin
og 30 graders varme degnet rundt i to uker. Pa
nyttarsaften er planen a skale i Prosecco pa res-




og interessepolitiske ting

tauranten oppe pa taket til den kjente Marina
Bay Sands (hotellet som er formet som en diger
bat).

Jeg har veert 1 Singapore tre ganger for, og els-

ker byen hovedsakelig pa grunn av tre ting:

o Sommertemperaturer mellom 25 og 30 gra-
der degnet rundt

e Supermoderne bygninger gjor byen godt til-
gjengelig med rullestol

e Det er sé godt som ingen kriminalitet der, s&
man foler seg alltid foler trygg uansett nar pa
degnet man er ute.

Bare synd det er sd langt 4 reise dit, og at det
ikke gar direktefly fra Oslo....

Legger ved et bilde av fjorarets tur til Singapore
jeg, siden du na ba om et bilde.
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Nytt styre i NFOI

Pa arsmetet 11. mai ble det valgt nytt styre 1 NFOI. Det nye styret bestar av

Inger-Margrethe Stavdal Paulsen (leder),

Jan Helge Meland (nestleder), Sissel Binder (sekretar),

Leif Richard Bérdsen (kasserer), Andreas Henden (styremedlem),
@yvind Strand (styremedlem),

Lars Nesset Romundstad (ungdomsrepresentant),

Maren Rognaldsen (vara) og Gry Tofte Haugen (vara).

Bak: Jan Helge Meland, Inger-Margrethe Stavdal Paulsen, Qyvind Strand, Sissel Binder
Foran: Lars Nesset Romundstad, Gry Tofte Haugen, Leif Richard Bardsen, Andreas Henden
Foto: Rune Hansen
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Mil etter mil. Og eit utal gode

sider attpatil

Intervju med nytt styremedlem

Av Maren Rognaldsen

Me er sd heldige d ha fdtt enno eit nytt styre-
medlem denne gongen, i form av ein ny nest-
leiar ved namn Jan Helge Meland. Rett nok har
han gjort at eg ikkje kjenner meg som drets
mest sporty pd styremota lenger, fordi han
spring ei mil og sym 1000vis av meter for
frukost medan eg berre sym 400 meter. Men me
likar han likevel altsa ©. Dessutan han han,
trass manglande OI, sjolv erfart korleis bein-
brot kjennest ut.

Her er han sine svar pa mine bli-kjent-
sparsmdl.

1. Kor lenge har du vore medlem av NFOI og
korleis kom du inn i foreininga?

Jeg ble medlem av NFOI i 2008 rett etter at Jon-
Kristian (som har OI, red.anm.) ble fodt.

2. Kva er det viktigaste NFOI har bidrege
med for deg og ditt liv? (spesielle saker, folk
som har hatt noko a seie for deg/ familien til
demes?)

Det viktigste NFOI har bidratt med for oss er
nok det & fa vare sammen med andre som ogsa
har diagnosen og vare en del av Ol-familien.
Béde voksne og barn har fatt gode venner og vi
gleder oss alle til samlinger som &rsmete og fa-
milieleir.

3. Du har jo allereie vore pa nokre meter no,
kva er det beste med 4 vera pa styremeter?
A fa vaere en del av styret i NFOI er kjekt da det
gir et godt innblikk 1 hva som skjer bade poli-
tisk og medisinsk rundt de ulike utfordringene
som medlemmene har. Det gir ogsd mulighet til
a vaere med a prioritere bade de sosiale men
ogsé de politiske sakene som styret skal forseke
a pavirke.

4. Er det noko som er annleis enn venta? No-
kon overraskingar ved a bli med? (pa godt
eller vondt?)

Jeg var nok godt forberedt pa hva dette kom til
a veere, da Mette-Kristin var med i styre i noen
ar. Sa det er vel ikke s& mange overraskelser.

Men at det er tid til bdde svemming og loping
for frokost pé styremetene er jo en positiv over-
raskelse.

5. Er det nokon artige fakta ved deg me bur-
de vite om?

At jeg som barn hadde flere brudd og at en av
legene som behandlet meg stilte min mor
mange rare sporsmal etter et av disse. Men Ol
ble aldri vurdert. Jeg var nok bare en aktiv gutt
som var litt ekstra uheldig noen ganger.

6. Kva er din beste eigenskap?

Jeg har s mange gode egenskaper at det er
vanskelig & matte fremheve bare en av dem.
(Det stemmer det altsd, red.anm.)

7. Og for a gjera dette litt sesongbasert og,
kva skal du i jula?

I julen skal vi vaere hjemme i Bergen og ha be-
sok av familie. Juledagene blir nok rolige, men
haper selvfolgelig pa litt kulde og sne slik at det
er skifere. Om forholdene er til stede er det
knappe 30 minutter a kjore til 20 km med loy-
per i Bergen. Julemiddagen bestér av hjemmela-
get saltet og rekt pinnekjott med riskrem til des-
sert.

Jan Helge sammen med sin Mette-Kristin
Foto: Stein-Are Meland
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Barneleir Stavanger

Av Mette-Kristin Meland

Den 9. familiesamlingen 1 NFOI ble avholdt forste
helga i august, i Stavanger. Arets deltakergrup-
pe talte 22 barn og 25 voksne. Alle var gjengangere
i foreningen og godt kjent med hverandre fra for,
sd det ble mye gjensynsglede i resepsjonen etter
hvert som deltakerne dukket opp.

Tove Lindegard hadde patatt seg regien og loset
oss vel gjennom postene pa programmet. Forst ut
var barnas heydepunkt: Kongeparken. Det ble en
fin dag med mer eller mindre végale aktiviteter. De
mest vigale var bade i Stupet, Ambolten og Norda-
vinden. Men bade tekoppene og temmerrenna var
mer en nok for de fleste. Jeg tror det var flere barn
som sprengte noen grenser denne dagen.
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Selv om vi er en skjor gruppe s pleier det & vare
lite skader pa familieleirene. Men i ar fikk den gode
statistikken var en liten knekk, med ett ribbeins-
brudd og ett hdndbrudd. Men Ol-ere er toffinger,
og de fullferte leiren likevel.

Pé lerdagen var det duket for besgk i Norsk Olje-
museum. Selv om noen av barna/ungdommene suk-
ket tungt over patvunget laerdom i skoleferien sa ble

nok flere positivt overrasket likevel. Oljemuseet
gav et innblikk i oljeindustriens opprinnelse og
fremvekst i Norge. Det var innhentet mye utrangert
utstyr som gav et inntrykk av hvordan oljen utvin-
nes. Mange ting kunne tas pd og preves. Museets
bilde-quiz ble ogsd en spennende utfordring for
voksne og barn.




Ungdomsgruppa hadde en egen utflukt pa lerdags
ettermiddag. De spiste middag pad Egon og var pa
kino.

Den viktigste delen av en familieleir er likevel
samver og gode samtaler, bdde mellom voksne og
barn. Gjennom hele helga var fellesomradene pa
hotellet et samlingspunkt for deltakerne. Her meotte
en alltid noen & prate med. Pa utfluktene og i de
trange sentrumsgatene var det tydelig at deltakerne
hadde funnet sammen og delte opplevelser. Om
kveldene satt foreldrene og pratet sammen mens
barna holdt pa med sitt.

Tusen takk til Tove Lindegird og Qyvind og Gunn
Strand for en vel gjennomfert familiesamling. Jeg
héaper & se flest mulig av arets - og tidligere ars del-
takere igjen pé neste familiesamling. Til dere som
ikke har veert med pa familiesamlinger enda, sa vil
jeg sterkt oppfordre dere til & delta. Dette er et lav-
terskel-tilbud. Vi som deltar vil gjerne inkludere
nye medlemmer i «flokken». Vi prever a ha en fad-
derordning der nye familier blir knyttet opp mot en
familie med barn i samme alder. Det er selvfolgelig
litt opp til en selv. Men mater en opp i fellesarea-
let sa finner en noen & prate med. Méltidene er ogsé
en god arena for & bli kjent med de andre deltaker-
ne. Barna blir ogsa oppfordret til & inkludere nye
barn i leken sin.

Noen familier kan fole pd at barna er sd sma eller
at de har sé lite problemer i hverdagen at familie-
leiren «ikke er for dem». Jeg er ikke enig i dette.
De bandene som barna knytter pa disse leirene kan
bli viktige for dem senere i livet. Mange av de som
metes pa arrangementer 1 NFOI holder ogsa kon-
takten utenom foreningen. Barna Skyper og Snap-
per med hverandre. De far venner som vet hvordan

det er & ha OI, og som de kan snakke med om ting
som de andre vennene deres ikke har noe forhold
til.

Med en ekstra oppfordring til alle barnefamilier om
a bli med neste ar sa ensker jeg dere alle en god
host.
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UIngdomssamling i

Europeisk ungdomsleir i regi av OIFE

OIFE arrangerer hvert dr en europeisk ungdomsleir. I dr var det den spanske Ol-foreningen som var
verter og turen gikk til Bilbao i Spania. Ungdomsleiren er dapen for deltakere fra al-
le OIFEs medlemsorganisasjoner, og ogsd i dar var det norsk deltakelse.

Visste du at NFOI, etter soknad, kan gi et lite antall reisestipend for d delta pa ungdomsleir i regi av
OIFE? Det er noen betingelser knyttet til tildeling av reisestipend, det er for eksempel en forventing om
fremtidig bidrag til NFOI angdende ungdomsarrangementet, for eksempel at man skriver til OI-Nytt.

Er du interessert i d delta pa neste drs ungdomsleir i Gdansk i Polsen sd ma du folge med
pd NFOIs FB-side der vi vil legge ut informasjon om seknadsfrist for reisestipend.

Maritha Binder Oppedal og
Silje Hafsis Sundsey

Den 23. til 27. ok-
tober var vi i Bil-
bao i Nord-Spania.
Det var en ny de-
stinasjon det var
vanskelig & ha for- ,
ventninger til, men -
vi visste vi var i ‘
gode hender. Alle- -
rede med flyet fra Amsterdam til Bilbao kunne vi
kjenne pa hintet av kaoset vi skulle ta med oss til
den lille byen. 5 rullestoler skulle med flyet, noe
besetningen ikke tok hensyn til, og vi ble forsinket.
5 personer derimot var ingenting sammenlignet
med de 25 rullestolbrukerne vi skulle bli alle sam-
let pa en plass, og senere pa én metro. Alt i alt var
vi 50 deltagere fra hele 10 europeiske land.

Noen timer etter at vi ankom Bilbao var det satt
opp en buss som skulle frakte oss til hostellet. Vi
kom frem sent pa kvelden sa det var ikke mer enn
akkurat nok tid til & finne rommet og pakke ut for
det var middag. Rommene holdt 8 personen hver i
4 keyesenger. Det var ogsa blandede kjonn pa alle
rommene, noe som ble forskjellig mottatt av delta-
kerne. Ingen av oss bruker rullestol, sa vi ble plas-
sert 1 overkayer. Det gikk helt greit, men var litt
skummelt for en med heydeskrekk og en som fikk
et nytt bldmerke hver gang hun skulle karre seg
ned fra jernsengen.

Om vi ser bort ifra var lille runde hvor vi fant ut
hvor mange steder som ikke ble vasket og hvor
mange objekter som var edelagt pd huset sa vi oss
forneyd med hvor vi skulle tilbringe de neste dage-
ne.
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Det var né tid for middag og det forste maltidet vi
hadde sammen som gruppe skulle skikkelig “bonde
over” (blir kjent over en felles mening). Maten som
ble servert ble fort temaet rundt bordet der beskri-
velser som “fengselsmat” og “farmen-diett” satte
seg. Det ble tatt opp med de ansatte, men det gjorde
ingen forskjell. Dette var maten det var & forvente pa
huset. Det skapte likevel et felles tema for alle delta-
kere og vi kom alle greit pa talefot.

Pa dag nummer to gikk turen til Bilbao sin sen-
trumskjerne. For & komme oss dit brukte vi den of-
fentlige transporten, “metroen”. Selv om hostellet
var svert sentralt var det ikke like enkelt. Det eksis-
terte kun én heis for a kunne frakte to rullestoler om
gangen ned til metroen, dette forklarer seg selv med
en gjeng pa 25 rullestoler. Dette tok tid for & bade
komme seg ned og opp. Noen ble til og med s lei at
de tok rullestolen i handen og gikk opp trappene.




Bilbao 2019

Da vi endelig hadde kommet frem til bykjernen i Bil-

avlyst etter alles enske pa grunn av veret. N4 fikk vi
heller fritid til & utforske byen pa egen hand, noe som
endte i kafé/bar-besgk med mat og drikke. Nar tiden
var inne for & vandre tilbake til hostellet var det orga-
nisert aktiviteter pa hostellet. Aktiviteten som sto
sentralt pd dag nummer to omhandlet temaet forhold,
kropp og seksualitet. Vi fikk besgk av en ekspert in-
nenfor dette temaet som holdt foredraget for oss. Fo-
redraget pagikk en smule lenger enn programmet
hadde tilsagt, men det dempet ikke stemningen i

gruppen.

Dag nummer tre var endelig solen tilbake i Bilbao.
Den neste aktiviteten som sto for tur var a besgke det
verdenskjente Guggenheim-museet. Transportmidde-
let denne gangen ble heller buss de hadde leid. Det
skulle bli mindre komplisert, og med samme bussja-
for som fra flyplassen var vi alle en kjent gjeng. De
tok likevel hele 1,5 time for alle var ombord og vi
kunne dra. Til tross for den lange ventetiden var
stemningen pa topp hos alle. Da vi ankom museet ble
vi delt opp i1 3 ulike grupper for a f4 en guidet tur
gjennom museet. P4 denne fantastiske turen fikk vi
se pa mange kjente verk, blant annet maleri av Van
Gogh og Monet. Museet hadde ogsa andre verk som
blant annet en skulptur av en gigantisk edderkopp
laget av metall og en kjempestor valp laget av bloms-
ter. Etter en vellykket museumsrunde dro de fleste
tilbake til hostellet mens andre dro pa febrilsk jakt
etter en restaurant med god mat og plass. Jakten etter
gode restauranter i Bilbaos gater gav oss ogsd en
sjanse til & bli kjent med byen, noe vi ikke hadde fatt
muligheten til pa grunn av det dérlige vaeret dagen
for. Hjemme pa hostellet igjen ble det avslappet

stemning og sosialisering pa takterrassen.

Dag nummer fire var like solfylt. Vi benyttet for-
middagen til ulike aktiviteter utenders i1 en liten
park like ved hostellet. Vi ble splittet opp i seks
grupper for & kunne holde en liten konkurranse/
quiz. Her var det ulike aktiviteter som gikk bade
pa kunnskap og helt latterlige oppgaver, som f.eks.
hvilket lag som kunne kle opp en deltaker med
mest mulig gjenstander. Etter en sosial og inn-
holdsrik formiddag avsluttet vi med en velfortjent
picnic-pause i1 den flotte solen. Ettersom den
guidede byturen hadde blitt avlyst to dager for var
det na igjen en mulighet til & veere med. Mange
slang seg pa turen, mens vi to ville heller pa shop-
ping i butikkene vi hadde gatt forbi dagen for. Vi
ble en liten shoppinggjeng som fort ble veldig godt
kjent og glad i hverandre. Etter hvert som timene
floy og handleposen ble tyngre og tyngre, var det
endelig pa tide & ta seg en bedre middag ute, heller
enn “fengselsmaten” vi fikk servert pa hostellet.
Etter hvert naermet kvelden seg og det var klart for
en etterlengtet fest for morgendagens hjemreise.
Denne kvelden var fylt med mye moro, og er en
kveld vi og mangen sent vil glemme.

Neste morgen var det hjemreisedag. Vi kunne alle
se hvor ner vi hadde blitt bare etter noen dager
sammen, da vi alle litt triste sa farvel til hverandre
i lobbyen. Vi virket alle forneyd med oppholdet og
lovet & komme pa treff neste ar der vi kunne alle se
hverandre igjen.

Sma faktorer som fasilitetene og maten hadde stort
forbedringspotensial, men det gjorde absolutt ing-
enting, ettersom alle folkene omkring oss gjorde
dette oppholdet til utrolig opplevelse, dekket med
smil fra morgen til kveld hver eneste dag. Vi er
heldige som far vare med pa slike turer, og vi er
begge enige om at turen sent vil glemmes.
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Voksensamling Soria Moria

Av Sissel Binder

Etter ankomst Soria Moria fredag ettermid-
dag startet vi helgen med felles mingling 1 bar-
omradet og med en deilig middag pa kvelden.

Forste foredrag lerdag morgen etter en rolig
frokost, startet med Kis Holm Laursen fra
Danmark. Hun er selvstendig ergoterapaut og
mor til en jente som har Ol. Hun driver ogsé
nettstedet Detunikkebarn.dk. Her tilbyr hun
rad og veiledning til barn og unge med sjeldne
diagnoser. Hennes innlegg var om smerte og
fatigue (utslitthet), og hun hadde blant annet
en batteriovelse der vi skulle beskrive hvilket
energiniva — red, gul og grenn — vi hadde ved
ulike aktiviteter. Det var veldig interessant og
inspirerende & hore om.
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Etter en deilig lunch var vi tilbake i salen. Da
hadde wvi fatt besek av Unni Steen. Hun
er ergoterapautspesialist fra TRS og holdt et
innlegg om stetteordninger for bil og tilretteleg-
ging av bolig. Her kom det frem mange gode
tips og rad og det ble flere spersmal fra salen.

Etter en kort pause delte vi oss i forskjellige
aktivitetsgrupper. Noen ville ut 1 det fine varet
og Hanan viste vei rundt om 1 naromradet i
Voksenkollen. Inger-Margrethe hadde satt seg 1
peisestuen og inviterte til gode samtaler og er-
faringsutveksling. Den siste gruppen med Gry 1
spissen ville i svemmebassenget og vi hadde
det utrolig kjekt.

Det ble ogsa for min del en liten tur til Holmen-
kollbakken i det nydelige veret. Fint 4 gd ned-
over men jeg skulle jo ga opp igjen ogsa...
Etter en lang dag var det treff i baren for vi ble
servert en deilig middag og dessert.




Etter en god natts sevn (fantastisk gode senger
de har) og frokost, var vi klar for dagens forste
okt. Sendag morgen og aero-
bic. Instrukter Lotte Stang Aune hadde laget et
tilrettelagt aerobicprogram som var tilpasset for
bade sittende og stdende. Veldig artig og sa blir
vi 1 sd godt humer.

Etter en liten pause i solen og kofferten pakket,
var vi klar for siste gkt som var erfaringsgrup-
per og hva vi selv kan gjore for 4 ha et godt liv
med OI Til slutt oppsummerte Inger-
Margrethe fra helgen og litt nytt fra OI-
verdenen.

Veldig kjekk helg med mange hyggelige folk
og som bare gar sa altfor fort. Soria Moria le-
verer!

Med hilsen

Sissel
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Et sjeldent blikk

Fa dager etter markeringen av NFOI 40 ar klarte
jeg a brekke begge bena og bekkenet (tre brudd).
Det var selvfolgelig vondt, og hodet ble raskt fullt
av bekymringer og redsel. I ettertid er konklusjo-
nen at det meste gikk bedre enn jeg fryktet, men
at det har tatt utrolig lang tid & komme i form og
bevegelse igjen.

Positiv opplevelse pa lokalsykehuset, selv om de i
mottakelsen var usikre pa valg av reparasjons-
form av alle bruddene. Jeg valgte & si at jeg var
skeptisk til skruer og plater og fikk til svar at de
skulle sende rentgenbilder og CT til Ulleval syke-
hus for & diskutere hva som var beste behandling
av larbenet, som var i «tusen biter» rett over kne-
et. Leggen pa det andre benet var enkel kandidat
for gips. CT av bekkenet skulle vurderes av et
kompetansesenter for a fa bekreftet at beste be-
handling var & ikke gjore noe. Disse tilbakemel-
dingene, fra en hyggelig ortoped, beroliget meg
og gjorde meg til en samarbeidsvillig pasient.

Mitt Ol-hjerte skapte noe rere ved forberedelse til
anestesi. Ultralydundersokelse sent pa kvelden og
diskusjon neste dag om valg av anestesiform ble
en opplevelse for minneboken. For & gjore en lang
diskusjon kort, s& ble konklusjonen at jeg fikk
spinalbedevelse. «Belonningen» var at jeg kunne
ha pa hereapparatene pa operasjonsstuen og at
spinalbedevelsen ville virke som smertepumpe
etter fullfort operasjon. Jeg ble godt informert un-
der operasjonen med plater og skruer i laret og
gipsing av det andre benet. Ortopeden sa at han
garanterte at jeg skulle fa et larben jeg kunne sitte
med, men han garanterte ikke at jeg kunne gd med
det. Det ble understreket at nar det kom en pasient
med OI og brudd, ble valg av behandling alltid
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diskutert med Ulleval sykehus. Det var en glede-
lig orientering. Etter noen timer var jeg pa over-
vakingen og fikk besek av smerteteamet som
fulgte meg tett frem til overforing til sykehjem
vel en uke senere.

Til tross for neddoping med tabletter og smerte-
pumpe ble det lang periode med mye smerter.
Jeg ble liggende veldig stille og fikk, selvfolge-
lig, trykksdr. Men sd dukket luftmadrassen opp
og gjorde en god jobb. Selv om jeg ikke klarte a
bevege kropp og ben sd var alle enig om at jeg
skulle til Sunnaas for rehabilitering. Sykehuset
hadde dreftet dette med TRS og med
Sunnaas. Troen pa at jeg skulle komme opp var
hyggelig & here, men tvilen preget meg. Det var
ventetid pa & fa plass pd Sunnaas og jeg be der-
for sendt til et sykehjem for & vente i 2 uker.
Ventetiden ble pé 5 uker, men oppholdet pa sy-
kehjemmet ble mye bedre enn fryktet.

Pé sykehjemmet kom luftmadrass pa plass og en
god og motiverende fysioterapeut fikk meg opp i
rullestol. Da kom troen pa at livet kunne komme
tilbake. Mange gode og muntre ansatte bidro til
at ventetiden ble brukbar. Medbeboere var 15-25
ar eldre enn meg. Vi fikk varierende kon-
takt pga kognitive skader, men noen var hygge-
lig og pratsomme. Interessant & ha provd en tid
pa sykehjem. Sykehjemmet er ganske nytt og
ligger fint i en stor hage og med sjoutsikt. Vente-
tiden pd a4 fa plass pa Sunnaas virket vel-
dig lang og det kom flere varierende beskjeder
om nar jeg skulle f& komme. Stor nedtur da det
ble svart at yngre pasienter fra Ulleval sykehus
ble prioritert. Da hadde jeg jo ingen muligheter,
feil alder og fra feil sykehus. Benyttet meg av en
pasientradgiver fra Fritt behandlingsvalg og da
fikk jeg endelig brev med tidspunkt for innleg-
gelse. Brevet ble feiret ved lunsjen, alle visste
hvor sterkt det brevet var savnet. Kjokkenet ser-
verte Munkholm i sjampanjeglass til stor jubel.

Den 2. juli startet Sunnaas-perioden. Flott rom
med utsikt over Oslofjorden og TV pa veggen.
Jeg hadde ikke sett TV siden 13. mai sa det var
rart & f& mer kontakt med samfunnet. Fysio- og
ergoterapi kom raskt i gang og jeg oppdaget fort
at jeg hadde flere utfordringer enn jeg hadde for-
statt. Det ble en tung opptrening av den kroppen




pa et pasientforlep

som hadde holdt seg mest i ro. Jeg forsto ikke
hvordan jeg skulle reise meg opp og hvordan jeg
kunne flytte meg fra seng til rullestol. A baye
kneet i det benet som var operert virket like
uoppnaelig som & vinne 1 mill i Lotto. Akk-ja,
treningen gjorde meg utslitt og jeg orket nesten
ikke a spise. Den 1. august klarte jeg a reise meg
1 en prekestol og lykkefolelsen var stor bade hos
meg og fysioterapeuten. Dagen etterpé slo et av
treningsapparatene til det opererte benet og det
var s& vondt at jeg skrek heyt. Dermed ble tre-
ningen sterkt redusert en uke til smertene ga seg.
Heldigvis var laret ikke skadet.

Deretter gikk det sakte fremover og forflytninger
gikk bedre, likedan personlig hygiene og pakled-
ning uten hjelp. Jeg kunne ikke g& med prekesto-
len og det var stor kraftanstrengelse a reise seg.
Jeg fikk ny manuell rullestol (den gamle var 20
ar) og fikk preve elektrisk rullestol som det skul-
le sokes om. Jeg hadde stort enske om a kunne
klare a kjore bilen min igjen, men da ma jeg ha
styrke og bevegelse 1 hayre benet. Det ble noen
diskusjoner om den «gamle damen» burde sla fra
seg a kjore bilen. Hun er jo sta, som de fleste
med OI, sd ved utskrivelse var konklusjonen at
det ikke var noe i veien for a kjere bil hvis styrke
og bevegelse i benet var ok. Dette kunne dreftes
med fastlegen. Det var,dessverre, ingen tegn til
at Sunnaas tok opp Ol-relaterte problemstillinger
med TRS.

Tiden pd Sunnaas gikk fort og jeg ba pent om en
uke lengre enn jeg egentlig skulle ha. Den uken
ble viktig og ferte til stor fremgang. Dessverre
kom jeg hjem uten at den elektriske rullestolen
var pa plass. Det ga meg vel to uker med mye
slit og nedvendig hjemmesykepleie. Jeg
fikk hjemmerehabilitering (héples betegnelse) i
5 uker og deretter hjemmefysioterapi. Hjemme-
sykepleie var en skrekkelig opplevelse som
hindret vanlig sosialt liv i hjemmet. Matte legge
meg tidlig, senest mulig tidspunkt var 21:30,
men de kom et par ganger for kl. 20. Noen stilte
sere krav og jeg matte fortelle detaljert hva og
hvordan de skulle behandle meg. De fleste snak-
ket dérlig norsk og med min dérlige hersel for-
sto jeg ofte ikke hva de sa. Dagen etter at jeg
fikk den elektriske rullestolen sa jeg fra meg
hjemmesykepleien. Na har jeg sokt om BPA,

men tildelingskontoret har sagt at kommu-
nen prinsipielt ikke tildeler BPA til noen over 67
ar.

Status na etter &4 ha vaert hjemme 1 10 uker er at
jeg trener hos et fysioterapisenter med mange
apparater og har hjemmefysioterapi en gang i
uken. Hjemme forseker jeg a trene pa a ga med
min gamle rullator. Det er tungt, men mu-
lig. Hvor langt jeg kommer med gling
og bilkjerig gjenstar a se.

Noen viktige erfaringer:

Lokalsykehuset tok OI pa alvor og samarbeidet
med spesialisthelsetjenesten. Hurra for Barum
sykehus.

Sykehjem kan vare et godt sted, serlig nar de
har god fysioterapeut og hyggelige ansatte.

Sunnaas sykehus ga godt tilbud nar de tok imot
«den gamle» som kom fra feil syke-
hus. De visste tydeligvis ikke noe om TRS
og samarbeidet ikke.

Hjemmesykepleie viste liten forstaelse for mine
behov for sosialt liv. Kommunens fysioterapi i
hjemmet fungerte godt. Tildelingskontoret har
sagt at jeg sikkert ikke fir BPA som jeg har sokt
om — jeg er for gammel.

For forste gang i mitt OI-liv har jeg fatt lofte om
oppfelging og skal tilbake til Sunnaas ved ars-
skiftet.

Lisbeth, 30. november 2019
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Hjelpemidleri utlandet

Av Lars Nesset Romundstad

Hosten og vinteren 2019 bor jeg i Nice, seor i
Frankrike. Jeg fullferte bachelorgraden min i
Oslo varen 2019, og bestemte meg for a ta fem
méneder sorpd for & lere et tredjesprak, for jeg
begynner pd mastergraden min. I forkant var
dette en forholdsvis udramatisk prosess. Sprak-
skolen jeg skulle g& pa har ogsa et kontor i
Oslo, og jeg reiste ned til Nice i mai for & sjek-
ke ut skolen, og for a forsikre meg om at sko-
len var tilstrekkelig tilrettelagt. Jeg ville ogsa
vare sikker pa at de kunne hjelpe meg med &
finne en vertsfamilie der jeg ikke beheovde &
klatre trapper, eller mote lignende utfordringer.

En uke for skolestart begynte jeg og en kompis
den lange kjereturen fra Oslo til Nice. En tur
pa mer enn 3000km. Jeg valgte & ta med bilen
p.g.a. et noe mangelfullt kollektivtilbud 1 serli-
ge Frankrike, spesielt mellom byene. Det ville
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ogsa veert nermest umulig 4 fA med seg to ma-
nuelle stoler og en Permobil med fly alene.

Selve turen ned gikk helt problemfritt. Vi navi-
gerte Autobahn og landlige regioner i Neder-
land, krysset Europas heyeste fjellpass til-
gjengelig med bil (Stelvio, se bildet under), og
fant veien gjennom ettermiddagsrushet i Mila-
no. Kompisen som var med pa kjereturen reiste
hjem igjen, og jeg var na i Nice helt alene. Meg
og en bil som har vaert pd verksted ca. 10 gang-
er si langt 1 ar.

For Europaturen, i manedskiftet juli/august,
rek vaieren som er linken mellom héndgass (og
brems) med gasspedalen. Dette skjedde 10 mi-
nutter etter at jeg hadde startet pa kjereturen fra
Arendal til Oslo. Dette hadde ogséd skjedd pa
Sunnmere noen 4r tidligere. Heldigvis rek den
bare delvis denne gangen, og ved hjelp av is-
kald beregning og cruise-control kom jeg meg
helt fra Arendal til Handicares verksted i Gro-
ruddalen 1 Oslo. Her fikset de vaieren dagen
etterpa.




Noen uker for avreise til Nice var jeg pad nytt
innom Handicare, denne gangen i Moss. Jeg
var ikke forneyd med hvordan gasspedalen res-
ponderte, og folte ikke at jeg kunne gi full
gass. Det var ogsa flere andre problemer, in-
kludert kollaps av programvaren i hdndgassen,
en automatisk bakder som ikke fungerte og et
par andre smating. Siden jeg mer eller mindre
hadde lagt bilen inn pd intensivavdeling i tiden
for avreise var jeg nd ganske sikker pa at bilen
skulle klare skarve fem maneder i utlandet, der
jeg visste at det ville bli vanskeligere (og sveart
dyrt) & oppdrive kompetanse pa ombygde biler.
Jeg mé likevel innremme at jeg var svert lettet
da vi omsider svingte inn pa promenaden i Ni-
ce etter tretten land og seks dager pa veien.

Denne historien er dog dessverre ikke en sol-
skinnshistorie. Tre uker inn i oppholdet, 1 star-
ten av oktober, var jeg pd vei tilbake etter en
sendagstur til San Remo 1 Italia. P4 pakjerings-
rampen til motorveien rok gassvaieren. Heldig-
vis hadde jeg med meg flere passasjerer, og én
av disse hadde forerkort. Vi fikk derfor parkert
bilen hjemme hos meg i Nice, men na var
handgassen ubrukelig, og jeg kunne ikke kjore
bilen lenger. La kaoset begynne.

Forste steg ble a ringe Handicare. De hadde
sveert lite & bidra med, og sa at dette var mitt
ansvar siden jeg var utenlands. Vi fikk likevel
tak 1 en behjelpelig sjel som gjennom Face
Time forsgkte & fjern-diagnostisere utstyret.
Det viste seg dessverre at vaieren var fullsten-
dig reket, og man trengte derfor nye deler og
spesiell kompetanse for & utfere reperasjonen.
Vi lurte alle pd hvordan en vaier som ble byttet
for to méneder siden kunne ryke helt uten for-
varsel, og dette har jeg fortsatt ikke fatt svar

pa.

Jeg fikk etterhvert en kontaktperson ved det
eneste verkstedet i Frankrike som skal kunne
fikse slikt via den tyske produsenten av hand-

gassen, Paravan. Dette verkstedet er i Paris, og
det forventes at jeg fir noen til & kjore bilen for
meg fra Nice til Paris (ni timer uten stopp), og at
jeg betaler for bade deler og arbeidstid. Denne
ufrivillige road-trippen gjennom hele Frankrike,
samt overnatting og verksted har jeg regnet meg
frem til vil koste 1 underkant av 10.000 kroner.
Forstéelsen fra Bilsenteret og Handicare er frust-
rerende lav, og jeg ma uttrykke en skuffelse
ovenfor mangelen pa initiativ og ansvarsfolelse.
Jeg var innom Handicare flere ganger i sommer,
nettopp for a unngé at dette skulle skje, men fei-
len de hadde fikset kun to méneder for gjenopp-
sto altsd igjen.

En méned for avreise fikk jeg godkjent & fa ha
bilen i utlandet i mer enn den rigide forskrifts-
grensen pa tre maneder. I den anledning har
NAV dermed ogsé allerede anerkjent at de har
forstaelse for at jeg har behov for & ha bilen med
meg, og innvilget dispensasjon pé forlenget opp-
holdstid til 6 maneder. Nér jeg likevel er nedt til
a betale for det som virker som en dérlig repara-
sjon 1 Norge, sette av en hel helg, samt finne no-
en som kan kjere bilen for meg til Paris, mé jeg
innremme at jeg finner situasjonen svart urett-
ferdig og frustrerende.

Nér det er sagt, sa er Nice utrolig pent, og jeg
trives veldig godt! ©
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Av Gry Tofte Haugen

Mellom bakkar og berg,
pa stedet med det festlige
navnet Flekke i Fjaler,
ligger Haugland rehabili-
teringsenter. Senteret er
omgitt av haye vestlands-
fjell og idyllisk natur, og
ligger i underkant av en
times kjoretur fra Forde.
Her har NFOI i samarbeid med TRS fitt jobbet
frem tilbud om opphold for voksne med OI. To
ganger har Hauglandsenteret arrangert gruppe-
opphold for voksengruppen.

Det forste oppholdet foregikk 1 september 2016.
Da deltok undertegnede sammen med seks
andre Ol-ere, 1 det som den gangen ble omtalt
som et proveprosjekt. Her skulle vi teste ut sen-
teret 1 to uker. Dagene gikk blant annet med til
svemming, trening i gymsal, padling, baking,
skyting pa virtuelle elger i den like virtuelle
skogen pa storskjerm i kjelleren og ikke minst
kongitiv terapi. Kveldene tilbrakte vi sammen 1
var felles hytte, der vi hadde eget soverom og
bad. Her vi fikk tiden til & gd med handarbeid,
tv-titting og gode samtaler.

Vi deltok med stor iver og interesse, og kom
med mange innspill til hvordan bade trenings-
opplegget og den kognitive terapien kunne til-
passes bedre til OI-gruppen. Nér det gjaldt den
kognitive terapien var gruppa ganske samstemte
i at det for Ol-ere selvfolgelig kan veare nyttig &
leere seg teknikker for & mestre ulike utfordring-
er som oppstar i en stressende hverdag, men vi
opplevde nok at Hauglandsenteret hadde et litt
for stort fokus pa «a bli frisk av» fremfor «a le-
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ve med».

Selv syntes jeg hele oppholdet minnet mest om
en sommerleir, men jeg liker jo a vere sosial
med folk jeg trives sammen med og koste meg
maksimalt. Jeg hadde dessuten godt utbytte av
bassengtreningen, som jeg etter innspill fikk
trappet opp til & gjelde daglig utover i opphol-
det.

Vi konkluderte med at 14 dager var litt for kort
tid for & se resultater av treningen, og arets opp-
hold ble derfor utvidet til & vare i tre uker.

Det andre oppholdet foregikk i mai/juni i ar.
Denne gangen deltok ikke jeg. Jeg fulgte imid-
lertid spent med pé hva de som var med denne
gangen syntes, og om Haugland hadde klart &
forbedre det vi ba om fra forrige gang. For a fa
klarhet 1 dette har vi stilt fem av arets deltakere
fem spersmal om hvordan de opplevde opphol-
det pd Haugland.

Fire deltakere padler i kajakk pa forste OI-
samling pd Hauglandsenteret, september 2016.

Rebecca Tvedt Skarberg

Har du veert p4 Hauglandsenteret tidligere?

Nei, men jeg har vert pé rehabiliteringsopphold
tidligere, for eksempel ved Beitostelen Helses-
portsenter.

Hvilke forventninger hadde du til Hauglandsen-
teret for du kom dit?

Jeg hadde forventninger om & fi anledning til
tilpasset trening og morsomme aktiviteter sam-
men med andre med OI. Videre hadde jeg for-




ventinger til at personalet, som har fatt mye in-
formasjon fra TRS, hadde satt seg inn i hva OI
er og hvilke aktiviteter vi kan ha utbytte av. Jeg
hadde ogsa forventninger til at senteret hadde
kunnskap om hva det innebarer a leve med en
diagnose hele livet i motsetning til det & {4 en
skade sent i livet, da det er to ulike situasjoner
som gir ulikt utgangspunkt bade fysisk og men-
talt.

Hva syns du om tilgjengeligheten pd Haugland-

heller ikke & vere enkel. Det var ikke mulig for
meg a reise med fly og buss med elektrisk rulle-
stol, manuell rullestol, bagasje og annet utstyr.
Egen bil og egen assistent med pa turen ble los-
ningen. Fra Oslo tok bilturen oss 9 timer med
noen fa pauser. Vi fikk aldri klart svar pa for-
hand fra hverken Hauglandsenteret eller Pasi-
entreiser om reiseutgiftene ville bli dekket, og
har 1 skrivende stund fortsatt ikke fatt svar.

Ble forventningene dine innfridd?

senteret, bdde for de med lett og alvorlig grad
av OI?

Dessverre opplevde jeg tilgjengeligheten som
mangelfull bdde nar det gjelder adkomsten til
senteret og pd selve senteret. Hauglandsenteret
ligger i et ulent terreng med bakker mellom ho-
vedbygg og overnattingshytter. Det var ikke
mulig for meg a trille med manuell rullestol
mellom aktivitetene og jeg ble dermed nedt til &
bruke elektrisk rullestol for & frakte manuell stol
til og fra treningsaktivitetene. Det var tungvint.
I tillegg var det ikke stolheis ved svemmebas-
sengene, men en slak rampe ned. Ingen av dus;j-
stolene kunne man trille selv, da det kun var
sma hjul. Hauglandsenteret insisterte pa at det
var en sykepleier som skulle hjelpe 1 gardero-
ben, hvis man trengte hjelp til forflytning i du-
sjen, deretter métte en pleieassistent ta pa bade-
drakt for & trille dusjstolen ned i vannet, mens
idrettsintrukteren som hadde treningstimen all-
tid skulle vaere pd land. Dette gjorde hver svem-
metime svert tungvint og det gikk unedvendig
mye tid pa venting og surr med personalet. Bas-
sengene ble ogsa stengt den siste uka. Fordi jeg
madtte ha hjelp til forflytning inn og ut av dusjen
og bassenget rakk jeg bare svemme 3 ganger de
tre ukene jeg var der. Hadde bassengomradet
vert bedre tilrettelagt og ikke minst organisert
vart bedre, ville jeg hatt storre utbytte av bas-
sengene.

Flere slet med manglende tilrettelegging ogsa
for hersel. Manglende teleslynge og personalet
som ikke var kjent med herselshjelpemidler
medforte forsinkelser 1 programmet og frustra-
sjon for flere.

Transporten til Hauglandsenteret nér man er
bruker diverse tekniske hjelpemidler viste seg

Dessverre ble ikke mine forventninger innfridd.
Jeg opplevde et senter som hadde liten kunn-
skap om hvordan det er & leve med OI, som er
en diagnose vi har hatt hele livet. Mens person-
alet var opptatt av ord som tap, sorg og savn, er
jeg mer opptatt av muligheter, energiokonomi-
sering og gode valg for et langt arbeidsliv og
familieliv. Nar legene spurte oss «Nér begynte
OlI for deg?» «Har du hatt brudd som IKKE
skyldes OI?», «Er det en livslogn du serverer
nar du sier du er forneyd med tilvaerelsen?» me-
ner jeg de avdekker en manglende forstaelse om
malgruppen som er skremmende. Senteret had-
de gjennomgdende tilbud om kognitiv terapi
uten at de hadde psykolog ansatt fast ved sente-
ret. Terapien ble drevet av ansatte med videre-
utdannelse.

Tipset mitt til Hauglandsenteret ville vaere a
tilegne seg mer kunnskap om hvordan det er a
vaere fodt med en diagnose man skal ha livet ut.
Videre bor de ha et sterkere mestringsfokus og
mer brukermedvirkning. Min opplevelse var at
vi i liten grad fikk vaere med & utforme pro-
grammet, velge aktiviteter vi har nytte av og
ogsé prove nye aktiviteter.
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Kan du anbefale gruppeopphold for Ol-ere pd
Haugland?

Jeg meotte oppholdet med et dpent sinn og gledet
meg til tre uker sammen med nye og gamle OI-
ere. Selv om gruppen i de fleste aktiviteter ble
delt av treningsintrukterene mellom gaende og
ikke-géende klarte vi innad i gruppen selvfolge-
lig & ha det morsomt sammen pa kveldstid.
Dessverre tror jeg dette handlet i liten grad om
Hauglandssenterets tilbud og mer om at det all-
tid er morsomt ndr vi metes. Personlig treffer
ikke tilbudet pa Hauglandssenteret meg. Jeg har
storre utbytte av et opphold der man har fokus
pa fysisk trening og aktiviteter, og pa mestring
og tilrettelegging.

Lena Merethe Engan

Har du vert pd Hauglandsenteret tidligere?
Jeg har vert pd Hauglandsenteret 1 2016 og
2019.

Hvilke forventninger hadde du til Hauglandsen-
teret for for du kom dit?

Forventningen min var 4 komme litt i gang med
aktivitet og hyggelig sosialt samvar med OI-
gjengen.

Hva syns du om tilgjengeligheten pd Haugland,
bade for de med lett og alvorlig grad av OI?
Tilgjengeligheten virker bra pé selve sentret, og
fasilitetene rundt er godt tilrettelagt. Selve rei-
sen dit kan nok veare droy for en del med OI.
Det er sma Widerge-fly, som kun tar to permo-
biler om bord. Det er ogsa langt 4 kjere fra
Oslo, litt kortere fra Vestlandet selvfolgelig.

Ble forventingene dine innfridd?

Forventingene ble innfridd med tanke pé & vare
mer i aktivitet. Spesielt bra er det at det er bas-
seng ofte pad timeplanen. Jeg kunne kanskje
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enske meg noen flere bolker pa timeplanen.
Man kan jo drive egentrening (men jeg er ikke
den flinkeste til & gjore dette)

Oppholdet néd 1 2019 var ganske likt det 1 2016.

Blanding av aktiviteter inne og ute, basseng og
teori. Jeg synes det var ungdvendig at vi i Ol-
gruppen ble delt opp hele tiden. Oppdelingen
ble "de gaende" og "de rullende". Jeg kan forsta
at dette er nedvendig i enkelte aktiviteter, for
eksempel tur i ulendt terreng eller liknende,
men de aller fleste aktivitetene kunne vi godt
hatt sammen. Det var kjipt at noen folte seg ute-
stengt fra ting de hadde lyst & delta pa, spesielt
ndr vi ikke skjonte noe hensikt med oppdeling-
en. Dette har vi gitt tilbakemelding til Haug-
landsenteret pa.

Kan du anbefale gruppeopphold for Ol-ere pé
Haugland?

Jeg kan anbefale opphold her for alle med OI.
Jeg héper og tror at de tilbakemeldingene vi har
gitt blir fulgt opp, og resulterer i enda bedre
kvalitet pa opphold fremover. Nér det er sagt er
jeg ogsa dpen for & kunne testet opphold ved
andre senter, som f.eks Valnesfjord Helsesport-
senter. Det er ogsd veldig fint tilrettelagt og 1
nydelige omgivelser. Det er mindre komplisert
reisevei dit. Vanlig rutefly, deretter 40 minutter
kjering fra Bode Lufthavn. Men sé lenge vi har
dette tilbudet kun ved Hauglandsenteret, haper
jeg vi benytter oss av den muligheten, og at
mange fler seker pa opphold der.

Torhild Ledemel
Har du veert pd Hauglandsenteret tidligere?
Nei.

Hyvilke forventninger hadde du til Hauglandsen-
teret for du kom dit?

Onsket & bli sprekere og lare nye treningsfor-
mer som jeg talte.

Hva syns du om tilgjengeligheten pd Haugland-
senteret, bade for de med lett og alvorlig grad
av OI?

Tilgjengeligheten var grei.




Ble forventningene dine innfridd?
Forventningene ble delvis innfridd. Jeg likte
ikke kognitiv terapi. Jeg fikk istedet samtaler
med sykepleier om det jeg slet med. Det ble en
positiv opplevelse. Hun hjalp meg til & sette ting
pa plass, og nd klarer jeg & stoppe de negative
tankene nar de kommer.

Kan du anbefale gruppeopphold for Ol-ere pa
Hauglandsenteret?
Ja.

Tore Kverneland

Har du veert pa Hauglandsenteret tidligere?
Ja, eg var der pa fyrste OI samlinga, trur det
var12016.

Hvilke forventninger hadde du til Hauglandsen-
teret for du kom dit?

A finna treningsopplegg, som kunne fi meg i
bedre form.

Hva syns du om tilgjengeligheten pa Haugland,
bade for de med lett og alvorlig grad av OI?
Tilgjengeligheten for meg var bra.

Dei med manuell rullestol sleit nok med & koma
seg oppatt til hovedhuset fra meoter i “Naustet”.
“Gamma” var fyrst og fremst eksotisk, ikkje
eigna som metelokale for folk med bevegelse-
problem. Det var trongt i matsalen, spesielt
rundt buffeten.

Ble forventingene dine innfridd?

Grunnen til at eg sekte denne gongen var au-
kande slitasjeploblem i kne. Ortopedisk pd SUS
ville ikkje operera. “Du ma trena” var loysinga
deira. Med dette som bakteppe sokte eg opphald
12019.

Etter mange 4r med diverse leddproblem var
forventningane ikkje s@rleg hoge, men eg gjor-
de det eg kunne, tok del i dei aktivitetane, som
kom pé timeplanen. M4 fa skyta inn her at orga-
niseringa, med timeplan/vekeplan virka ryddig
og motiverande. At tekniske problem forde til at
bassenget var stengt ca halve tida eg var der,
var ein stor nedtur. Treningsopplegget var godt
tilpassa min situasjon. Fysioterapeuten min var
veldig open for mine reaksjonar, og det vart og
justert undervegs. Kjende meg litt bedre da eg
for heim.

Kognitiv terapi. Ettersom me hadde tre veker
pa oss denne gongen og at eg hadde vore borti
det for, vart det litt meir meiningsfult. Godt
gruppearbeid der eg hamna i ei god gruppe, som
samarbeidde godt, gjorde at eg fekk meir utav
det enn sist.

Gruppearbeid pé tvers av diagnosegruppene
var det litt av, det hadde god sosial effekt og
fekk dei som kunne delta, ut i naturen, men det
var fortsett slik at dei forskjellige diagnosegrup-
pene heldt seg mykje saman.

I forhold til forrige gong. Tre veker passa meg
mykje; betre meir ro over det heile.

Forbedringer. Gamma eignar seg ikkje som
moteplass for folk med “problemkarossseri”.
Betre kunnskapar om bruk av dei hayrselhjelpe-
midlane dei hadde. Teleslynge i alle moterom
ville vore mitt fyrste ynskje.

Kan du anbefale gruppeopphold for Ol-ere pa
Hauglandsenteret?

Ja, eg trur dei fleste Ol erar vil ha nytte av eit
opphald der. Eg brukte fyrst og fremst fysiote-
rapeuten, men dei hadde tilbud om radgjeving
fré fleire andre faggrupper innan helse og rehab.
Legen, som var spesialist 1 fysiologi, ordna med
rekvisisjon pé fotsenger til meg. Ho kunne nok
ordna mykje slikt.

Tilbod om veldig mange aktivitetar frd fisking,

sykling, kajakk, kano, robat, tur ut i frisk luft,
tilpassa dei aller fleste funksjonsniva.
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Sosiale og kulturelle tilbod, s mykje at ein
matte velja etter kva som var mest interessant.
Det var urdd & fa med alt.

Tilbod om kurs i div hobbyaktivitetar, silkema-
ling, lerarbeid for eksempel.

Den sosiale biten er og svert viktig. Eit opphald
her gjer deg litt betre rusta, til 4 takla utford-
ringar i livet.

Gro-Elin Bee
Har du veert pa Hauglandsenteret tidligere?
Nei

Hvilke forventninger hadde du til Hauglandsen-
teret for du kom dit?

I forkant av oppholdet hadde jeg en forventning
om at dette var et opphold kun for Olére i1 det
tidsrommet oppholdet skulle vare. Jeg var kjent
med at senteret hadde individuelle tilbud og
gruppeopphold, men ikke at dette skulle forega
samtidig. Dette opplevde jeg & vare av svert
liten betydning da en enkelt kunne tilpasse seg
opplegget og personene rundkt.

Videre hadde jeg en forventning om at det ville
bli utfert en dybdekartlegging av den enkelte
ved oppstart. Dernest at de mal en hadde skis-
sert opp 1 forkant, i sterst mulig grad ble inn-
fridd ved endt opphold.

Hva syns du om tilgjengeligheten pd Haugland-
senteret, bade for de med lett og alvorlig grad
av OI?

Jeg synes senteret var tilrettelagt pd en god méte
ut i fra funksjonsniva.

I forhold til turopplegg var det ved en anledning
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to studenter som skulle vere ansvarlig for sen-
dagstur. De hadde ikke tatt heyde for ulik funk-
sjonsniva hos deltakerne pé turen. Den planlag-
te turen skulle egentlig forega i ulent terreng,
men ettersom det var personer med rullestol,
matte en omlegge ruten og gruppen ble splittet.
Hendelsen var uten tvil sveert uheldig og lite
hensynsfull. Dette ble tilbakemeldt, og hvorpa
studentene beklaget dette pa det sterkeste.

Ble forventingene dine innfridd?

Mine forventninger ble innfridd foruten at jeg
savnet en mer dybde kartlegging i oppstarten av
oppholdet. I forhold til de mal jeg hadde satt
meg i forkant, ble de oppnédd. Jeg merket bla.
en bedring i min fysiske helse, i tillegg til & bli
mer klokere etter erfaringsutveksling med andre
OTI ere, samt den kunnskapen vi fikk tildelt fra
senteret.

Kan du anbefale gruppeopphold for Ol-ere pé
Hauglandsenteret?

Jeg kan absolutt anbefale gruppeopphold pa
Hauglandssenteret pa det sterkeste/varmeste.
Selve stedet var usedvanlig vakkert og med en
fantastisk beliggenhet. Personalet opplevde jeg
a vaere svert imeotekommende og lydher.

Jeg kjenner meg dypt takknemlig og synes det
er flott at senteret har valgt 4 si ja til satse pa
oss som diagnosegruppe. Dette vil bidra til at de
vil fa en spisskompetanse pa Ol. Jeg mener vi
er privilegert som far et slikt tilbud, og hvorpa
vi far hele oppholdet gkonomisk dekket. De
som var pa individuelt opphold derimot matte
betalte egenandel.

Alle vi med OI kom i samme gruppe (fargen
gul) men det var ogsd andre personer med andre
diagnoser i var gruppe. Grunnen til dette var
fordi vi skulle vaere pa opphold i samme tidspe-
riode. Gruppen ble igjen delt i to ut i fra funk-
sjonsniva. Dette var kun gjeldene for fysiske
aktiviteter. Jeg opplevde dette a veere hensikts-
messig da en ut i fra sin fungering kunne yte sitt
beste og oppleve progresjon.

Nar det gjaldt ulike undervisningsopplegg ble vi
ikke splittet som gruppe. Dette opplevde jeg &
vaere positiv, da en fikk erfaringsutveksling.




Jeg synes det er det er flott at Hauglandsenteret
har valgt & ha fokus pé kognitiv tiln@rming som
en del av tilbudet. Dette viser at de har et hel-
hetlig fokus pa mennesket. At vi er mer enn ba-
re var fysiske kropp, men ogsé viktigheten av
den emosjonelle og mentale delen av individet.
Senteret viser med dette at de folger mer i tiden.
Den kognitive terapien var ingen form for be-
handling hvor en ble tvunget til & meddele det
som kan oppleves som mest vanskelig og sér-
bart. Fokuset var 4 gi et teoretisk grunnlag, samt
verkteoy som kan hjelpe & handtere ulike utford-
ringer en star eller kanskje pa sikt kommer til &
std ovenfor. Jeg personlig syntes var det var
nyttig & ha gruppearbeid, og deretter valgfritt
kunne meddele eksempler i plenum. Jeg opplev-
de det som interessant & here hvordan andre
Olére har levd og handtert diagnosen, dette pa
godt og vondt.Vi som alle andre mennesker er
ulike, med ulik bakgrunn og méter 4 handtere

diagnosen pd. Mange har et aksepterende, av-
klart og sunt forhold til diagnosen, men en kom-
mer ikke utenom at dette ikke er gjeldene for
alle. Det & kunne dele erfaringer og {4 kunnskap
som ikke bare omhandler det somatiske aspek-
tet men ogsé det psykososiale, tror jeg vil bidra
til en styrke hos individet og oss som gruppe.

Hva na?

Neste gruppeopphold for voksne med OI pa
Hauglandsenteret arrangeres 19. august til 9.
september 2020. Ta kontakt med din fastlege
for & seke. Mer informasjon kan du fa pa:
https://www.rkhr.no/osteogenesis-imperfecta-oi/.
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Freken Ms hjerne

Aret har 16 maneder

Aret har 16 mdaneder:
November

december, januar,
februar, marts, april
maj, juni, juli, august,
september

oktober, november,
november, november,
november.

- Henrik Nordbrandt

Nar du les dette har sannsynlegvis november
gatt over, eller, eg er neimen ikkje sikker. Det
kjennest ikkje heilt slik ut medan eg skriv dette.
Men det a fda samla alt til Ol-nytt og fa det i
trykken, tek si tid. Alltid litt lenger

enn me trur. Sd det blir nok i desember. Og de-
sember er stort sett litt bedre enn november.

November er ein manad eg ikkje er sd glad i.
Det er fordi det er denne mdnaden deler av min
fridom skal falle bort litt, inntil varen er der
att.

Nokon far stjerner i augo ndr snoen startar d
falle. Dei ser for seg snomenn, og snohuler,

og skiturar og mykje lys ute. Og den storste be-
kymringa dei har er feil skotay eller litt lang ko
i nysno til jobb.

For meg er det litt annleis. For meg er det slutt
pd d spontant hoppe ut i bilen, koyre til symje-

hallen og trippe til fots dei ti stega fra bilen og
inn i hallen. No blir det sno, og glatt, og eg kan
ikkje ga ti steg for eg kan skli. Og heisen vil
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ikkje folde seg ut i ulendt snoterreng. Og d trille
rullestol ti meter er litt som d vera med i 71
grader nord...

Yr.no blir mi mest besokte nettside der eg pro-
ver d vera dronninga av organisering, samstun-
des som eg er spakone for vermelding.

Fordi turar med taxi til jobb ma bookast to
dagar i forvegen.

Pd jobben mda eg avslore for alle skulane eg
jobbar saman med at eg eigentleg er litt funk-
sjonshemma eg, noko dei ikkje fdar med seg der
eg kjem gaande fra taxi om sommaren..

Og alle skulemater og ansvarsgrupper

mad haldast der eg jobbar, alle ma kome hit, for
eg klarar ikkje kome dit. Og dersom eg fyrst er
sd dum at eg reiser dit md eg reddast fra 71-
grader-nord-trilling av tilfeldigforbipasseran-
de.

Spontanitet og farting ute forsvinn litt. Plan-
leggjinga og innelivet tek over.

Men, eg er (stort sett) noksd positiv av meg. Sd,
eg klarar og d sjd lyst pa det. For det er nemleg
lyspunkt oppi dette:

Sd fort november er over, og 1. desember inn-
trer sd kan eg gd med julepysjamas kvar kveld.
Nemleg. (Har forhandla med sambuar at det
faktisk er greit fra 29.november, som er ein fre-
dag. Han er sdann ca enig i alle fall..)

Og lat oss ta opp lyspunkt nummer to. Tv6 sen-
der julefilmar allereie i november! To kvar
kveld. Og det gar alltid bra til slutt!




(Sistnemnde er veldig viktig. Det er og viktig at
filmen berre har sann ok kvalitet og er sveert
lite krevjande a henge med pa. Om de trur at
psykologar ser dokumentarar om psykisk sjuk-
dom og relasjonsvanskar om kvelden, eller hoy-
rer terapipodkasten til Peder Kjos, sd tek de
feil. Me orkar ikkje det, me ser Hallmark tv-
movies i staden.)

Lyspunkt nummer tre er at blir skikkeleg god pa
d lage gode supper, fordi ndr ein er sa mykje
inne sd gjer det faktisk ingenting at det tek meg
ein halvtime a hakke lauken fordi eg ikkje kan
kutteteknikken til Jamie Oliver.

Det sentrale for a klare d setje pris pd desse
lyspunkta, er og at ein bookar ein tur til sola.
Og veit at morket og isen og snoen skal pausast
litt. Til domes ved a reise til Singapore og fei-
ra nyttar der. ©

Sd kjcere alle saman: God jul og godt nyttdr!
(og hugs pa dette: Det blir alltid vdr igjen).

Biletet sitt budskap: Livet er alltid betre med filter og

julepys;j!
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Medlemskontingent 2020

Vi vil informere om at medlemskontingentgiro for 2020 som vanlig vil bli sendt ut i starten av ja-
nuar. Merk at de medlemmene vi har e-postadressen til KUN vil {4 medlemskontingentfakturaen
pé e-post. Medlemmer vi ikke har e-postadressen til vil f& den 1 vanlig post.

NFOI gikk 1 &r over til et nytt medlemssystem der vi har mulighet til & sende medlemskontingent-
faktura med KID-nummer. Det gjor det mye enklere for oss, sa vi oppfordrer alle til & bruke KID-
nummeret nar dere betaler fakturaen.

Vi setter pris pad om dere vil hjelpe oss & holde medlemsregisteret oppdatert, s& husk & gi oss be-
skjed dersom du har flyttet eller om du har fatt ny e-postadresse.

Dersom du ikke mottar noen medlemskontingentgiro i lepet av januar 2020 ma du si ifra til oss.
Da kan det hende vi har feil opplysninger registeret. Si ogsé ifra i god tid dersom du har endinger i
medlemskapet.

Om du ikke har fitt medlemskontingentfakturaen verken pa e-post eller 1 vanlig post ma du si ifra.
Send da en e-post til post@nfoi.no.

Om du har endringer i medlemskapet eller ensker & melde inn familiemedlemmer kan du ta kon-
takt med medlemsansvarlig pd medlem@nfoi.no.
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Voksenklinikk

Nytt medisinsk poliklinikk-tilbud ved Sunnaas Sykehus HF

TRS, 1 samarbeid med Sunnaas Sykehus, har tidligere 1 ar opprettet en «voksenklinikk, eller Medi-
sinsk rehabiliteringspoliklinikk for voksne med en sjelden skjelettdysplasi som er det offisielle nav-
net. Det er snakk om & kunne f4 en poliklinisk konsultasjon pd grunn av forhold direkte knyttet til
skjelett-diagnosen. I vart tilfelle betyr det at fastlege eller spesialist kan henvise til voksenklinik-
ken pa grunn av forhold som har direkte med OI-diagnosen a gjore. Konsultasjonen bestir av sam-
tale med lege pd poliklinikken, og eventuelt en klinisk undersekelse, med varighet pa 30-45 minut-
ter. Konsultasjonen kan ogsé gjennomfoeres som en videokonsultasjon (samtale med lege).

Malgruppe
Tilbudet er for voksne over 18 &r med en skjelettdysplasi, bl.a OI
Du mé vere bosatt i opptaksomradet for Helse Ser-Ost.
Pasienter fra andre helseregioner tas ogsa inn om det er kapasitet.

Henvisning og vurdering
Fastlege eller spesialist kan henvise.
Henvisningen skal gjelde problemstillinger knyttet direkte til skjelett-diagnosen.
Det ma vare et klart behov for en vurdering i spesialisthelsetjenesten.
Aktuelle problemstillinger kan vaere
nyoppstitte symptomer eller plager relatert til skjelett-tilstanden
tap av funksjon eller markert forverring av tidligere helseplager
sammensatte problemstillinger knyttet til skjelett-tilstanden
funksjonsvurdering for seknad om trygdeytelser, hjelpemidler eller tilrettelegging
Videokonsultasjon kan vaere aktuelt som forste konsultasjon.
Tilbudet omfatter ikke diagnostikk av en skjelett-dysplasi eller ordinare helsekontroller.

Les mer om tilbudet pa nettsiden til Sunnaas sykehus: https://www.sunnaas.no/behandlinger/
skjelettdysplasi-poliklinisk-konsultasjon

Fastlege eller spesialist ma sende henvisningen elektronisk eller per post til

Sunnaas sykehus HF
Skjelettdysplasi-poliklinikken
Bjernemyrveien 11

1453 Bjernemyr
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Europeisk Ol-pass

Medlemmer 1 NFOI kan kjope Ol-pass. Ol-passet er et
personlig dokument i samme format som et vanlig
pass. Det er ment som et reisedokument og kommuni-
kasjonsstette 1 nedssituasjoner pé reise. Det innehol-
der informasjon pé 22 sprak om at innehaveren har
Ol, en kort beskrivelse av hva OI er og tips om hvor-
dan personer med OI ber behandles i akuttsituasjoner.
Forholdsregler om rentgen, operasjoner og anestesi er
ogsd med. I passet finner du ogsé informasjon om
hvordan du kan finne Ol-organisasjoner over hele ver-
den via internett.

Man mé vere medlem av NFOI for & kunne kjope OI-
passet. Passet inkludert porto koster 30 kroner og du
kan betale med giro eller Vipps. Onsker du a bestille
eller har spersmal? Send en e-post til ingunn@nfoi.no

PERSONAL
DOCUMENT

Etterlysning! Har du lyst til &4 bidra med stoff til

OI-Nytt eller til nettsiden var?

Vi ensker oss bidrag til OI-Nytt/nettsiden var. Kanskje har du en
skribent i magen? Vi tror nemlig at det blant vare medlemmer er
noen som kunne ha lyst til & bidra med for eksempel artikler, reise-
brev, bilder, anmeldelser, dikt etc. Ta kontakt med OI-
Nyttredaksjonen pa post@nfoi.no dersom dette er noe for deg.

Vil du dele e-postadressen din med oss?

NFOI sender fra tid til annen ut e-post til alle medlemmer som vi har e-
postadressen til. Dette kan vare utsendelse av medlemskontingent, invitasjo-
ner til samlinger eller nyhetsbrev. Dersom du ikke far e-post av oss skyldes
det nok at vi ikke har e-postadressen din. Sa derfor sper vi: Vil du dele e-
postadressen din med oss?

Du kan enten sende en e-post til post@nfoi.no eller du kan legge inn e-
postadressen din in skjemaet i denne linken: https://bit.ly/2PZOXJZ

Onsker du derimot ikke & motta e-post fra NFOI lenger sd er det fint om du
sier ifra om det ogsa. Send da en e-post til post@nfoi.no.
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Har du lyst pa ferskere nyheter om OI?

Er du god 1 engelsk? Ikke? Men dansk skjenner du vel?
I hvert fall skriftlig dansk? Vi md innremme at OI-Nytt
ikke kommer ut s ofte vi skulle enske. Som et kompen-
serende tiltak kan du sjekke ut magasinene til den dans-
ke Ol-foreningen (OI-Magasinet), OIFE (OIFE Maga-
zine) og den amerikanske Ol-foreningen
(Breakthrough). I disse magasinene kan du lese hva fo-
reningene er opptatt av i Danmark og USA, og i para-
plyorganisasjonen OIFEs magasin kan du lese om hva
som skjer i det internasjonale OlI-miljeet og pa forsk-
ningsfronten.

NFOI har et godt samarbeid med andre OI-foreninger,

blant annet DFOI (den danske OI-Foreningen), OIF §&

(den amerikanske OI-Foreningen) og OIFE. Vi forseker
a gjengi de viktigste nyhetene fra de respektive fore-
ningene i det norske bladet. OG noen ganger oversetter
de nyheter fra det norske bladet.

Men av og til kan det jo vare greit & lese nyhetene mens
de er ferske. Slik vi har forstatt det kan man tegne abon-
nement pa alle bladene i PDF-utgave uten 4 betale med-
lemskontingent 1 DFOI eller OIF. Da far du en e-post
med en PDF-fil eller en lenke til www.dfoi.dk,

www.oif.org eller www.oife.org ndr nyhetene er ryken-
de ferske.

oife

Dansk Forening for U

OSTEOGENESIS IMPERFECTA

ET BLAD OM
MEDFODT
KNOGLESKORHED

Ol-Magasinet

OIFE Magazine 2 — 2019

Special edition: Research & innovation

Content

Editorial 1
What is the OIFE doing? 3
Who is who? — OIFE’'s MAB 5
New Study on Soft Tissue & Ol 6
Report OIF Investigator Meeting 7
Welcome to OIFE, China Dolls! 10
BOOSTB4 - stem cells & Ol 12
Symposium on stem cells in India 13
EURORDIS Meetings 2019 14
Blog: Marie’s Youth Corner 16

Vialiinbnanvina fae AIETC a7

The time is now

By Ingunn Westerheim

For a number of years treatment of Ol was mostly
limited to bisphosphonates, surgical interventions
and physiotherapy. Basically it still is, if you think
of approved and standardized treatment.
Bisphosphonates actually celebrated their 50th
anniversary this year. For the last 25-30 years or
so, it has been an important factor in Ol. The same
category of drugs with different names and labels,
have given children growing up the last 20 years, a
different start compared to people my age. We do

3-2019
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Redaksjonen har registrert:

At det visstnok snart er jul.

At det inneber at butikkar lagar rullestolblindga-
ter av puslespel pa sal og fyller opp alle ledige
plassar med uimotstaeleg reel.

At det likevel ikkje hindrar opp til fleire av oss i
a vera pa Storo storsenter ein laurdag i 13-tida
At det loner seg 4 reise til Soria Moria i privat
regi og.

At nokon kjende er tilbake i styret.

At nar nokon er det, sa far ein ekstra saus.

At enkelte andre prover hardt a leve pé lite saus.
At det framleis er artige kombinasjonar av folk
og organisasjonar pa Soria Moria

At 200 augelegar nok brydde seg meir om sine
pausebagettar enn var sklera.

At det er enno fleire nye i styret.

At det gjer at det & vera mest sporty i styret har
fatt konkurranse.

At enkelte framleis sym aleine 06 i bassenget pa
Soria Moria likevel.

At det er fordi nokon spring ei mil(!) for symjetu-
ren.

At ein likevel ikkje fir kanel til havregrauten.
At det er fordi Soria Moria alltid er tomme for
kanel.

At me syns det er litt rart at kanelforbruk skal
vera sapass krevjande & estimera.

At me er ganske festlege sjol om me legg oss 22
og star opp 05.30.

At det er viktig & understreka at nokon legg seg
seinare og!

At apropos det sa er vaksensamling ei populer
greie.

At me likar det sjolve og, s me budsjetterer inn
etter beste evne.

At bufdir tel og tel.

At me og tel og tel.

At sauer er lettare a telja.

At taxiar ikkje alltid kjem nar dei skal.

At da ma dei koyra veldig fort.

At da blir i alle fall turen gratis.

At det gjev jo meir pengar til neste vaksensam-
ling.

At det framleis gjeld & be rett person om vin pa
Soria Moria.

At dei rausaste vinglasa ikkje blir skjenka av dei
kulaste hipsterane.

At foredrag om redusert kapasitet og antal kjeks
er viktig og engasjerande.

At det slett ikkje er sa dumt & bruke opp nokon
av kjeksa pa tilpassa aerobic.
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Undersida

At ei heftig kampsak i styret for tida er buffet
eller tallerkenrett i lunsjen.

At det ikkje er ein debatt ein skal kimse av.

At Soria Moria ikkje har sd mykje kjotskam.
At da har ikkje me det heller.

At psykologen i styret i grunnen stottar dette.
At det er fordi det er nok skam i verda.

(At no tullar nokon litt, fordi nokon et mindre
kjet etter Soria Moria-helgane for & kompense-

re. ©)

Ha ei skamgod jul!

Maren




Likepersongrupper pa

facebook

NFOIs likepersonsgruppe pa Facebook

Kjenner du til NFOIs likepersonsgruppe pa Facebook? Vi har en
lukket gruppe (Osteogenesis Imperfecta — NFOI) der kun personer
som er medlem av foreningen fér bli med. Gruppa er aktiv og mange
far god hjelp med bade smaétt og stort av problemstillinger. Bli med 1
gruppa da vel!

Osteogenesis
Imperfecta — NFOI
@& Lukket gruppe

©% Samhandler som
=== Norsk Forening for...

Om

Diskusjon
Medlemmer
Arrangementer
Videoer

Bilder

Ermedlem v |« Varsler A Del | --- Mer

Gruppeinnsikt

OIFEs internasjonale Facebookgruppe for voksne med OI
Kan du lese og forstd engelsk? OIFE har ogsa en lukket facebookgrup-
pe, og denne gruppen er kun for voksne som selv har OI. I gruppen kan
man fé rdd mtp helserelaterte spersmél fra erfarne likepersoner fra ulike
land. Du kan seke opp gruppa og be om 4 fa bli medlem. Gruppa heter:
OIFE — OI & adult health.

OIFE - Ol & adult
health

@& Lukket gruppe

Om

Diskusjon
Kunngjeringer

Chatter

Medlemmer
Arrangementer

Bilder

Sek i denne gruppen  Q

Ermedlem v =+ Varsler A Del | -+ Mer
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Presentasjon av likemenn

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

NFOI har likepersoner man kan ta kontakt med dersom man trenger noen a snakke med. Det & leve med
eller bli diagnostisert med en sjelden tilstand som OI kan vere en utfordring, og da kan det vaere godt & ha
noen a snakke med. En likeperson er et vanlig medlem som kan kontaktes av de andre medlemmene ved
behov. Det kan vare godt a fa satt ord pa tanker og folelser sammen med noen som forstar hva man star i. |
samtale med en likeperson kan du fa hjelp og stette, utveksle erfaringer, fa tips og rad om praktiske forhold
eller bistand til & navigere i systemet. Likepersonene i NFOI er ikke profesjonelle, men er medlemmer som
enten har OI selv eller som er parerende. De er pélagt taushetsplikt om hva de eventuelt métte fa vite om
andre medlemmers personlige forhold.

En grundigere presentasjon av likemennene og deres erfaringer og interesser finner du pd www.nfoi.no.
Personer som selv har OI

e Gry (f. 1980) har OI type 3. E-post: gry@nfoi.no Mobil: 916 08 517
e Andreas (f. 1980) har OI type 3. E-post: andreas@nfoi.no Mobil: 481 27 910
e Lena (f. 1980) har OI type 1. Har en senn (f. 2007) som ogsa har OI.
E-post: lena@nfoi.no Mobil: 474 49 247
e Heidi (f. 1979) har OI type 4. Har to barn. Sennen (f. 2001) har ogsa OlI type 4.
E-post: heidi@nfoi.no TIf: 938 32 940
o Silje (f. 1987) har OI type 1. Har to barn, men ingen har OL
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: 991 07 298
Leif Richard (f. 1976) har OI. E-post: leif@nfoi.no Mobil: 451 90 676
Lisbeth (f. 1945) har OI type 1. E-post: lisbeth@nfoi.no TIf: 926 24 496
Inger-Margrethe (f. 1976) har OI type 1.
E-post: inger-margrethe@nfoi.no Mobil: 901 19 921
Rebecca (f. 1975) har alvorlig grad av OI. E-post: rebecca@nfoi.no Mobil: 905 88 710
Marit (f. 1955) har OI. E-post: marit@nfoi.no TIf: 22 23 97 88
Ida (f. 1986) har OI type 1. E-post: ida@nfoi.no Mobil: 411 48 258
Hanan (f. 1998) har alvorlig grad av OI. E-post: hanan@nfoi.no Mobil: 416 38 964
Lars (f. 1994) har OI type 3. E-post: lars@nfoi.no Mobil: 943 11 581
Kari (f. 1956) har OI type 1. E-post: kari@nfoi.no Mobil: 971 79 250

Ektefelle/partner til person med OI
o Knut Erik er ektefelle til person med OI. E-post: KnutErik@nfoi.no TIf: 913 84 743
Foreldre til barn med OI

e Qyvind (f. 1968), har mild grad av OI og Gunn (f. 1970)
har to barn, jente (f. 1995) og gutt (f. 1999) med mild grad av OI. E-post: gunn@nfoi.no
Mobil @yvind: 975 33 887 Mobil Gunn: 975 33 883
e Arthur (f. 1967) har mild grad av Ol og Kristin (f. 1969) har tre detre (f. 2000, 2002 og 2004)
hvorav eldste og yngste har OI type 1.
E-post: arthur@nfoi.no og kristin@nfoi.no Mobil Arthur: 906 58 961 Mobil Kristin: 997 04 312
o Mette-Kristin (f. 1972) og Jan Helge (f. 1973) har tre barn, hvorav en senn (f. 2008) har OI type 3.
E-post: mette@nfoi.no og jan.helge@nfoi.no.
Mobil Mette-Kristin: 911 91 636. Mobil Jan Helge: 901 12 666
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Aktivitetskalender

Her fér du en oversikt over de viktigste aktivitetene som kommer framover 1 regi av
NFOI og noen av vére samarbeidspartnere.

Beskrivelse Malgruppe Dato Sted Frist
Styremgte NFOI NFOls styre 24.01. - 26.01. Soria Moria, Oslo
Osteoporoseforum Fagpersoner og represen- Februar Oslo
tanter for foreninger
Barn som starter pa
Skolestartkurs TRS skolen hgsten 2020 og | 20.01-23.01. Frambu
deres foreldre/foresatte
Fagpersoner og organisa-
. sjoner for personer med
Sjeldendagen sjeldne diagnoser og 29.02. Oslo
deres pargrende
Styremgte NFOI NFOls styre 13.03.-15.03. Soria Moria, Oslo
Ledere og
Ledermgte FFO generalsekretaerer i FFOs | Mars/april Oslo
medlemsorganisasjoner
Arsmote NFOI Medlemmer i NFOI 01.05.-03.05. | Quality Expo, Fornebu | 05.03.
Eurordis medlemsmgte Fagpersoner og .
0g AGM Eurordis-medlemmer 14.05.-16.05. Stockholm, Sverige
Brukerrepresentanter,
Senterradsmate TRS eksterne fagpersoner, mai/juni TRS
TRS
OIFE AGM OIFE-representanter 08.05.-19.05. Valencia, Spania
I Barn med O1 0 — 18 ar + .
Familieleir ledsagere 06.08.-09.09. Trondheim 01.06.
Rehabiliteringsopphold )
Hauglandsenteret Voksne med OI 19.08.-09.09. |Hauglandsenteret, Fgrde
14th International Confe- |Fagpersoner og represen-
rence on Osteogenesis tanter for OlI- 05.09.-08.09. Sheffield, UK
Imperfecta (012020) organisasjoner
Voksensamling Medlemm1e8r ;?FOI OVer| 18.09.-20.09. Soria Moria, Oslo 20.06.
Se ogsa:
WWW.sunnaas.no/trs
www.ungefunksjonshemmede.no
www.helsenorge.no
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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