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Forside - postkort

Den 11-arige fynske Toke Wiinberg, der har Ol,
har danmarksrekorden i antal af postkort. Toke er
optaget i Guiness Rekordbog for bgrn. Toke har
naesten 30.000 postkort i som hans mor Annika
har veeret syv timer om at opteelle. Det er langt
fra alle som Toke har modtaget via posten flere
af postkortene er nemlig ubrugte.

Toke har en stor drgem om at besidde verdensre-
korden i og indtil videre er der et stykke vej end-
nu. Verdensrekorden indehaves nu af The Curt
Teich Postcard Archives, der har over 360.000
postkort. Det har ikke veeret muligt for DFOI at
undersgge hvor stor rekorden er for enkeltper-
soner.

Toke modtager gerne dine postkort.
Hans adresse er:

Toke Wiinberg,

Hemmegardsvej 15

DK-5863 Ferritslev. (KJ)
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B)—g AKTIVITETSKALENDER
LIGGER OGSA PA WWW.DFOI.DK - HVOR DEN JAEVNLIGT OPDATERES
Arrangementer m.m. Sted
2012
15. januar DFOI Bestyrelsesmgde Fjelsted Skov Kro, Ejby
29. februar Sjeeldne-dagen Flere steder i landet
16.7 17. marts Sjeeldne Diagnoser i Repreaesentantskabsmgde @ Hgje Taastrup
19. - 20. april OIFE mgde & Konference Hotel Trinity, Fredericia
21. april Ol-Norden i Arbejdsudvalgsmgde Hotel Trinity, Fredericia
21.71 22. april DFOI arskursus & generalforsamling (30 ar) Hotel Trinity, Fredericia
12.7 13. maj Bgrnearrangement i Ebeltoft Safari Ree Park, Ebeltoft
15. maj DEADLINE / Ol-Magasinet (udkommer ca. 1. juni)
21.71 28. juli Nordisk Sommerlejr Skeerbaek Ferieby
2013
15. januar DEADLINE / Ol-Magasinet (udkommer ca. 1. februar)
15. maj DEADLINE / Ol-Magasinet (udkommer ca. 1. juni)

Annoncer i Ol-Magasinet
- sa statter du foreningen

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

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

Annoncer leveres i gaengse formater til PC.

Materiale leveret i farve vises som S/H i trykt
udgave og som 4-farvet PDF pa foreningens
hjemmeside. Magasinet har faste deadlines:
15/1, 15/5 og 15/9 i og udgives tre gange arligt i
ca. 275 trykte og 250 elektronisk eksemplarer.

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

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

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

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

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

Annoncgrer kan blive portreetteret i Magasinet.

Priser 2012
Spalter Hgjde x Bredde Et nummer Tre numre (1 &) = Seks numre (2 ar)
1/1 (2 spalter) 240 x 170 mm 2.000,- 5.000,- 8.000,-
1/2 (2 spalter) 120 x 170 mm 1.250,- 3.125,- 5.000,-
1/2 (1 spalte) 240 x 85 mm 1.250,- 3.125,- 5.000,-

Annonce pa bagside af omslag (4-farve) mod 50 pct. pristillaeg. Alle priser er eksklusiv produktion.
DFOI er ikke momspligtig 7 der tilleegges derfor ikke moms. Betaling: Labende maned plus 30 dage.
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30-ars jubileeumi hi p hi

Kalenderen viser vi er tradt ind i et nyt ar og det
nye ar varsler nye og spaendende oplevelser og
udfordringer for os alle. Og her pa teersklen af de
neeste 30 ar vil jeg indlede denne leder med et
godt og lykkebringende nytar.

Hendes Majestaet Dronning Margrethe den Il har
netop fejret sit regentjubileeum og Dansk Fore-
ning for Osteogenesis Imperfecta treeder ind i sit
30-ars jubileeum. Sikken da et ar for Danmark.

Da jeg nogle eftermiddage for mere end 30 ar
siden drgnede rundt p& Solbakkens gange i Ar-
hus sammen med Lykke Sgrensen og hendes
veninde Gitte, gjorde jeg mig naeppe tanker om
hvad jeg ville foretage mig 30 ar senere. Faktisk
var jeg som teenager fuldkommen komplet lige-
glad med hvad de voksne snakkede om pa det
der opstartsmgde, som ingen vel rigtig vidste
hvad det skulle ende med.

Jeg husker bedst
hvor folk rejste sig op og fortalte deres lange
livshistorier.

Efterfalgende snakkede de voksne om nogle
regler hvor punktummer og kommaer skulle
seettes. Det var meget vigtigt, husker jeg.

Men mgderne i Varde og de efterfglgende man-
ge mader i Arhus i og frugten deraf hgster jeg
nu 30 ar efter, ligesom jeg i dag har neerleest og
studeret tegnsaetningen for at finde betydningen
af det der dengang var
teegter. Og knap 30 ar efter styrer jeg foreningen
mod de naeste tre generationer.

Og stop lige op en gang! Teenk over det! For 30
arsidené Ja, det er T mmemBikke
da en tidé Desvbrre
har veeret en del frakturer i perioden. Nu er vi ba-
re blevet SA meget klogere pa frakturerne.

DFOI har ydet det, der i det offentlige regi sa flot
kaldes patientstgtte og vejledning gennem de
mange foredrag, kurser, mgder og informations-

dagene som

k an

materiale. | de 30 ar der er gaet har vi uddannet
os selv og 1 uden at forklejne nogen i laegestan-
den i kan veere klogere end den lokale doktor-
mand nar det drejer sig om knogler, brud osv.

Det har vi kunnet fordi vi har organiseret os.
Selvom vi ikke er s mange i ja faktisk er vi jo
betegnet som sjeeldne i naesten en sjeelden race
i ja s@ har vi stet sammen og dét er vores store
styrke. At vi star sammen er maske ogsa netop
der f oemmdded oplever det
saerlige glade stemning. Mange af os kender hin-
anden ganske godt og skal ikke ngdvendigvis
begynde forfra. Og nar der kommer nye til ind-
lemmes de i hurtigt, sikkert og trygt i feellesska-
bet med de muligheder der falger.

Vi kan naeppe i 2012 forestille os hvad DFOI fo-
retager sig om 30 ar. Men sikkert er det, at DFOI
best-r og at DFOI 6s
Hverken handicappolitisk eller pa personplan.
Otungedo mBder,

Lad os | RBfte

DFOI é

Leenge leve Hendes Majesteet i 0 g
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Sjeeldne-dagen

29. februar 2012

Ga med i Sjeeldne-Marchen
I Sjeeldne men steaerke
sammen!

Den 29. februar er det Sjeeldne-dag i en
international opmaerksomhedssdag for
sjeeldne sygdomme.

Sa kom og ga med péa Sjeeldne-March!

Og husk at invitere venner og familie med.
Jo flere vi er, jo mere synlige bliver vi i ga-
debilledet. Med pa marchen har vi farverige
balloner, banner og skilte med forenings-
navne - forrest gar Pjerrot og et tamburkorps.

Vi gar gennem Kgbenhavn fra @sterport til
Nytorv, hvor vi slutter af med en event med
overraekkelse af Sjeeldne-prisen, musikalsk
underholdning og forfriskninger.

Vel madt, vi gleeder os til at fejre dagen
sammenl!

Lees mere pa: www.29februar.dk
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Ny viden om D-vitamin

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

| sidste udgave af Ol-Magasinet skrev vi om en
ny dansk undersggelse, der viser at indtagelsen
af D-vitamin kan forleenge kvinders levetid. Og nu
er der kommet en ny undersggelse, der igen an-
priser indtagelsen af D-vitamin.

Forskere, har ifglge amerikanske School of Pub-
lic Health, konkluderet, at D-vitamin ogsa spiller
en central rolle i bekaempelsen af infektioner sa-
som tuberkulose og at vitaminet har en stor ind-
flydelse pa immunforsvaret.

Mennesker med afrikansk afstamning har tradi-
tionelt vaeret mere modtagelige overfor tuberku-
lose da mark hud reducerer absorberingen af
solens ultraviolette straler, reducerer den mgrke
hud ogsa kroppens produktion af D-vitamin. Syd
for Sahara findes den stgrste andel af tuberku-
lose ramte personer ifglge WHO.

Godt nytar

Dagen er kommet, lyset er blat,

vi mindes og taenker, et ar er gaet

og et nyt har vi nu faet.

Tag vare pa alle de nzere og keere.
Det er netop sadan det skal veere.

Gode venskaber bestar,

ogsa i kommende ar.

Redaktionen

SUDOKU 1-2012

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

1|6 7 3|4

8 1 2 6
9 3 8
8157 9|3

1 5
2135 17
5 1 2

4 2 5 3
6|1 9 415

Er du i tvivl, sa se lgsningen side 45.


http://www.29februar.dk/
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36 millioner kroner til forskning i nye

typer af Ol

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

National Institutes of Health, USA, har i efteraret 2011 tildelt naesten 36
millioner kroner til forskere fra Baylor College of Medicine og University
of California, Los Angeles. Pengene er gremaerket forskning inden for

de nye typer af Ol, hvortil man i dag pa genniveau er oppe pa 10 iden-

tificerbare typer af Ol.

"Der er en helt ny klassifikation af osteogeneis
imperfecta, som vi bgr undersgge fra et bioke-
misk og humant perspektiv om hvordan sygdom-
men opstar," udtaler leege og professor Brendan
Lee, ved moluculeer genetik ved Baylor College
of Medicine, USA.
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Ifalge Baylor College of Medicine har forskere
tidligere forbundet osteogenesis imperfecta til en
enkelt genfejl forbundet med evnen til produktion
af collagen. Ny forskning viser dog, ifglge Baylor
College of Medicine og Brendan Lee og andre
forskere, at der er tilknyttet seks nye gener, som
kan forbindes med sygdommen og som ikke
tidligere har veeret sat i forbindelse med Ol.

Forskningsdelen bliver todelt. Den ene del bliver
med vaegt pa at forsta de forskellige genetiske og
biokemiske varianter mens den anden fokuserer
pa testresultater, identificering af nye gener og
evt. behandlingsmuligheder.
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Aktuel viden

Vi stgtter OI Foreningen

Dansk Revision Randers Dansk Revision Randers - Hadsten - Hadsund
TIf. 8912 5000 beskaftiger cirka 100 medarbejdere indenfor
randers@danskrevision.dk revision og med specialafdelinger indenfor

skat, landbrug og erhvervsservice.
Dansk Revision Hadsten
TIf. 8912 5070 Pa landsplan beskaftiger Dansk Revision cirka
hadsten@danskrevision.dk 500 medarbejdere fordelt pa 25 kontorer

Dansk Revision Mariagerfjord
TIf. 9857 3944
mariagerfjord@danskrevision.dk

Dansk B J—
& s BAKER TILLY
Revision INTERNATIONAL
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Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

Sa dansk lyder overskriften for et arrangement, Konferencen er malrettet behandlere men
der afholdes sidelabende med DFOI arskursus bestemt ogsa personer med Ol.
og fejringen af 30 ars jubilseum.

Arrangementet afholdes af vores europaeiske

paraplyorganisation OIFE i som DFOI har veeret
med til at saette i sgen.

Den 20.-22. april 2012

Trinity Hotel & Konferencecenter, Snoghgj
(set fra den gamle Lillebeeltsbro)

OIFE afholder et bestyrelsesmgde og en gene-
ralforsamling, nar bestyrelsen kommer til Dan-
mark. Men derudover holdes altsa konferencen
der seetter fokus pa voksne med Ol og de psyko-
sociale aspekter ved Ol. Allerede nu kan man
lave en uforpligtende forhandstilmelding til OIFE-
konferencen. Det sker pa
http://kortlink.dk/oife/accz.

Programmet og deltagergebyret ligger ikke fast
endnu, men emner der sgges arbejdet mod er:
A Hvordan handteres frygten for frakturer

A Eufori og Ol i sandt eller falsk. Har personer
med Ol o0lovo til at vb
Foreeldreskab og pavirkninger af sgskende
uden Ol

Barndomsoplevelser og traumer i voksenlivet
Maling af livskvalitet

Overbeskyttende familier

Partere, venskaber og seksualitet

Positive sider af livet med Ol

Voksenlivet med Ol

Sammenligning af Ol med andre kroniske
sygdomme

Stigmatisering

Sygeliggerelse

Opnaelse af en positiv selvforstaelse

>

pID I A A S
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DFOI har som i de tidligere ar igen modtaget et
tilbud til foreningens medlemmer, om at man kan
l&ne et sommerhus i Gershgj (Hornsherred) ved
Roskilde Fjord. Huset udlanes fra den 31. marts
til og med uge 42, for én uge ad gangen.

Medlemmer der kunne veere interesseret, bedes
venligst indsende en ansggning, senest den 20.
februar 2012.

Ansggningen skal indeholde oplysning om:
- i hvilken uge, huset gnskes 1 og meget
gerne med prioriteret alternative uger
- ansggerens navn og adresse
- ansggerens telefonnummer og mail

Foraeldre med bgrn far fortrinsret i skolernes
sommer- og efterarsferie.

DFOI

1-2012

SOSTERLOGE NR. 5 - DRONNING MARGRETHE -
|.O0.0.F. AF DANMARK - ROSKILDE

Ansggning fra private skal indeholde oplysninger
om handicappets art, samt boligforhold.

Ansggningen skal veere vedlagt frankeret A5
svarkuvert. Ansggninger der er indsendt pr.
mail far ogsa svar pa mail.

Alle ansggere vil senest den 19. marts 2012
modtage besked om, enten hvilken uge der er
bevilget, eller om evt. afslag pa ansggningen.

Ansggningen bedes sendt til:

Maj-Britt Jensen
Seebyparken 13, Saehy
4070 Kirke Hyllinge

E-mail: L.Jensen@privat.dk

DFOI med pa koderne

L3
S8
Wi

QR koder (quick response-
koder) kan sammenlignes
med stregkoder som man
fotograferer med et seerligt
QR-program (app) i sin mobiltelefon. | det gjeblik
billedet registreres pa din telefon bliver du auto-
matisk sendt pa internettet og ind pa den hjem-
meside som er indkodet i billedet.

Koderne som du kan se her pa siden er testet og
garanteret virusfri, men inden du kaster dig over
alverdens QR koder pa internettet eller i aviser,
blade og magasiner, sa scan kun koder du har
tillid til for at undga spam, phising eller virus.

Tina Sgrensen, Risskov, har sat gang i koderiet,
og sgrget for lidt sjov til mobilen. (KJ)

Har du en sakaldt smartphone, typisk en HTC eller iPhone, sa
kan du med seerlige apps scanne en af nedenstaende bokse og
blive ekspederet videre til bl.a. foreningens hjemmeside.

Marie med Ol
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Sommerlejr 2012

Skeerbeek Ferieby, i det sydvestlige hjgrne af Danmark, danner 21.-28. juli 2012
rammen for arets sommerlejr. Ogsa Ol familier fra det gvrige Norden indbydes.

Der er booket 35 huse (43 m2), alle med plads til
6-7 personer og handicapvenligt indrettet.

Husene har
e 2 soveveerelser + hems
stue med sovesofa
farve TV og radio/CD
spisekagkken m. kal/frys
bad/toilet
terrasse m. havemgbler
tradlgst internet mod betaling
fri entré til svgmmehal/motionscenter

Medbringes eller lejes/kgbes:
Sengelinned, handkleeder, viskestykker, gulv- og
karklude, renggringsmidler og toiletpapir.

Grillaften:

Der arrangeres grillaften, men der skal bruges et
par frivillige til indkab af kad, pglser og dyppelse
hertil. Foreningen betaler dette (X pa tilmelding).
Pa grillaftenen skal alle selv medbringe tilbehar
efter eget valg samt drikkevarer.

Foreningen har lejet et telt med fast gulv, borde
og stole (ej baenke), til de lange aftener.
Desuden har vi et mindre faelleshus til radighed.

Tilmelding:

Brug skemaet neeste side, eller via www.dfoi.dk i
0 Kal e iBidigefrist er den 27. februar i og
deltagelse sker efter farst til mglle.

Safremt man ikke har modtaget en bekreaeftelse
pa sin tilmelding (pr. mail/telefon) inden 8 dage
efter afsendelsen, beds man kontakte:

Preben W. Nielsen
pwn@dfoi.dk * 44 68 42 23 * 28 73 49 58

11

Egenbetaling & Gaestebetaling:

- Ol familier (aktive medlemmer): Pr. hus/uge,
hele familien 2000,- kr.

- Gaester (= personer der normalt ikke bor hos
familien): Pr. voksen/dag 200 kr. eller hele
ugen 1.000 kr. Bgrn/unge under 18 ar halv
pris.

Alle skal herudover selv afregne El-forbrug med
2,25 kr. pr. KWh, evt. slutrenggring med 375 kr.
og for evt. husdyr skal der betales 200 kr.

Egenbetaling samt gaestebetaling indsaettes pa
konto: 9325-3255626948 1 senest den 1. maj i
HUSK at skrive afsender pa betalingen i og
send meget gerne de supplerende oplysninger
pr. mail til kassereren pa js@dfoi.dk.

Hirtshals

Kebenhawn

Se meget mere om Skeaerbaek Ferieby pa:
www.kursus-fritidscenter.dk
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Tilmelding: Ol sommerlejr, 21.-28. juli 2012
Skeerbaek Ferieby * Storegade 46-48 * 6780 Skaerbaek

Af hensyn til kassererens arbejde bl.a. for puljefordelingen, bedes man venligst udfylde tilmeldingen
tydeligt med alle de relevante oplysninger og samtidig afkrydse alle rigtige udsagn.
Tilmeldingen skal veere modtaget af undertegnede senest den 27. februar 2012.

Egenbetaling & Gaestebetaling: (gaest = personer der normalt ikke bor hos familien).

- Ol familier: (Aktive medlemmer) 1 Pr. hus/uge for hele familien 2.000 kr.

- Gaester: Pr. voksen/dag 200 kr. eller hele ugen 1.000 kr. i Bgrn/unge under 18 ar halv pris.
Det samlede belgb indbetales/overfares til konto 9325-3255626948 - senest 1. maj 2012
(Husk samtidig at skrive afsender og hvad betalingen daekker).

Navn/voksen: Ol A karestol A
Navn/voksen: Ol A karestol A
Fornavn/under 25 ar: alder: Ol A karestol A
Fornavn /under 25 ar: alder: Ol A karestol A
Fornavn /under 25 ar: alder: Ol A karestol A
Fornavn /under 25 ar: alder: Ol A karestol A

Navn/evt. hjeelper:

Medbringes hund eller kat (200 kr.) A @nskes eventuelt slutrengaring (375 kr.) A
OBS: Man skal da selv afregne disse belgb med feriecentret ved ankomst.

Derudover skal familierne ved afrejse afregne El-forbrug med 2,25 kr. pr. kWh

Adresse:
Post nr.: By:
Telefon: Mobil: Mail:

Vil gerne deltage pa eventuel fisketur (med bad) A med antal personer A (priser kendes pt. ikke)
OBS: Kgrestolsbrugere og bgrn under 12 ar kan muligvis ikke deltage.

Vil gerne melde mig til indkeb af kad, pglser og dyppelse hertil A (Indkgb refunderes mod bilag).
Vil gerne lave et arrangement for bgrn A for voksne A eller, bare veere medarranggr A
Forslag til arrangement:

Alle spgrgsmal vedrgrende tilmelding og betaling rettes til Preben pa pwn@dfoi.dk / 44 68 42 23 i
Yderligere informationer om sommerlejren og fisketur og indkgb udsendes pr. mail til alle tiimeldte primo
juni.

Sidste frist for modtagelse af tiimelding er den 27. februar 2012 i og den sendes til:

Preben W. Nielsen, Hold-an Vej 20 B, 1., 2750 Ballerup

Til melding kan ogs- ske p- www. df oi . dkomuwovenmfos.r

12
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Arskursus og generalforsamling, samt
konference om Ol T 20.-22. april 2012

Trinity Hotel & Konferencecenter, Gl. Faergevej 30, Snoghgj, 7000 Fredericia

Veerelsespriser: (her er ydet rabat)

- Enkeltveerelse - 895,- kr.
- Dobbeltveerelse 995,- kr.
- Ekstra opredning 200,00 kr.

Ved reference til foreningen, ydes der 20 % rabat
pa forplejning, dog ikke drikkevarer.

P& ankomstdagen kan veerelser fgrst forventes
ledige efter frokost.

Egenbetaling og tilmelding

Tilmeldingsgebyr: Aktive medlemmer 18+, samt
aegtefeelle/samlever, hvis han/hun er medlem, pr.
person kr. 300,- / Uden medlemskab kr. 600,- /

P rak‘usk |nf0rm at|0n | Bgrn/unge med Ol og deres sgskende under 18

ar, samt én ansat hjeelper kan deltage gratis.

- Bar leeses inden tilmeldingen Stgttemedlemmer skal ogsa betale gebyr pa k.
300,- pr. voksen ved tilmelding.

DFOI afholder lgrdag-sgndag den 21.-22. april Tilmeldingsgebyr skal indbetales/overfares til

2012 (30. gang) arskursus og generalforsamling. konto 9325-3255626948 1 senest den 1. marts
Jubileeet markeres ved en festmiddag lgrdag. (Af hensyn til registreringen, husk da at pafere

_ afsender, arskursus og antal personer).
Fredag den 20. april, starter OIFE en konference

om Ol, der karer hen over weekenden (engelsk),
sidelabende med DFOI arskursus og generalfor-
samling og foreningens medlemmer er velkomne
til at deltage. (Afkryds pa tilmelding).

Tilmeldingen skal veere modtaget i senest den
27. februar 2012.

For tilmelding, brug da side 7-8 i den vedlagte

Alle medlemmer kan ankomme fra fredag den indbydelse eller via www.d

20. april pa nedenstaende vilkar.
Framelding og evt. eendringer, bgr ske i god tid 1

Ol familier/aktive medlemmer: sd foreningen ikke skal betale.
- Overnatning fredag til sendag inkl.
forp|ejning |grdag og Sgndag daekkes af Udover det autosvar man far ved tilmelding pé
foreningen, dog ikke drikkevarer. hjemmesiden, vil alle modtage accept pa deres
- Forplejning fredag er for egen regning tilmelding pr. mail eller telefon inden for 8 dage i
hvis ikke T bedes man snarest herefter kontakte
Stettemedlemmer kan ogsa deltage, men skal Preben pa: pwn@dfoi.dk eller tif. 44 68 42 23.
selv bestille veerelse og forplejning og afregne
med hotellet. Af hensyn til arrangementet bedes Det endelige program udleveres ved ankomst/-
stgttemedlemmer ogsa tilmelde sig, p4 samme registrering. Se forelgbigt program i indbydelsen.
made som aktive medlemmer.
Ved reference til foreningen, ydes der 20 % rabat Ol familier kan i deres hjemkommune sgge om
pa forplejning, dog ikke drikkevarer. daekning af bl.a. tilmeldingsgebyr og transport
(merudgi ft), under OLov om
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Kunne det teenkes Du gerne vil interviewes

om Ol og livskvalitet?

Vi er 2 socialradgiverstuderende pa socialradgi-
veruddannelsen i Aarhus, der i februar 2012 skal
pabegynde vort afsluttende bachelorprojekt pa 7.
semester.

Pa baggrund af opleeg af PhD-studerende Lars
Folkestad og Jannie Dahl Hald omkring deres
forskningsprojekter om Ol pa arskurset i foraret
2011, har vi besluttet os for at seette fokus pa Ol
og livskvalitet i vores bachelorprojekt.

Hvad vil vi og hvad er vores formal med
opgaven?

Som sagt vil vi undersgge livskvaliteten hos per-
soner med osteogenesis imperfecta. Opgavens
overordnede tema er blevet fastlagt, men selve
problemformuleringen er endnu ikke helt pa
plads. Vi har dog gjort os en del tanker og re-
fleksioner om, hvad vi mener, der kunne veaere
interessant at undersgge. Det kunne eksempel-
vis veere falgende;

Hvordan oplever personer med OI?

- Perioder med smerter og brud

- Opbygning af sociale netveerk

- Opfattelse af selve mgdet med det sociale
system, herunder mgdet med
socialforvaltningen.

Vi vil med projektet forhdbentligt bidrage til, at
det professionelle behandlersystem, herunder
seerligt socialforvaltningen, far en nyttig og brug-
bar viden, som kan kvalificere deres arbejde i
forhold til personer med Ol.

Kan jeg veere med?

Til vores opgave sBger
kunne teenke sig at deltage i et interview af ca.
en times varighed. Vi har selvfglgelig mulighed
for at komme hjem til jer for at foretage intervie-
wet, sa der er ingen omkostninger forbundet med
at deltage. Vi gnsker at ramme sa bredt som mu-

ligt med hensyn til kan, alder, baggrund, uddan-
nelse, geografi etc.

Derfor sggervi4-6 Ol 6ere til
Skulle vi veere sa heldige at komme i den situ-
ation, at der er flere, som gnsker at deltage, sa
vil udveelgelsen ske ved simpel lodtreekning, sa vi
ikke pavirker udveelgelsen af interviewperso-ner.

Vi haber at hare fra netop DIG inden den
24. februar 2012.

Skulle I have brug for yderligere oplysninger eller
har | eventuelt nogle spgrgsmal, sa er | mere end
velkommen til at kontakte os.

Med venlig hilsen
Jesper Mathiesen & Rune Bang Mogensen
Vi kan kontaktes pa telefon:

23 45 61 29 (Jesper)
25 33 64 09 (Rune)

eller pa projektets mailadresse:
livskvalitet.oi@gmail.com

vores
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Ol-teender nu pa Finansloven

Der er 16. november 2011 indgaet en delaftale til
finansloven, der styrker sundhedsomradet med
yderligere en halv mia. kr. i og 88 mio. heraf skal
sikre ekstra tilskud til tandleege for personer, der
har en medfgdt sjeelden sygdom, som medfgrer
betydelige, dokumenterede tandproblemer og
hermed store omkostninger til tandbehandling.

Aftalen koster 88 millioner
Det ekstra tilskud til tandleegehjeelp kommer i alt til
at koste 88 millioner kroner i perioden 2012-2015,
oplyser Sundhedsministeriet.

Aftalen indeholder:

Mio. kr. 2012-pl 2012 2013 2014 2015 | alt
Tilskud til tandlsege ved seerlige diagnoser 22,0 22,0 22,0 22,0 88,0
39 diagnoser er naevnt i aftalen
- Amelogenesis imperfecta (sveer) - Marfan

- Agenesi (multiple teender)

- Arthrogryposis multiplex congenita

- Beckwith Wiedeman-syndrom

- Cerebral med spaticitet

- CHARGE-syndrom

- Cherubisme

- Chondrodysplasier

- Cleidocranial dysplasi

- Dentindysplasi

- Dentiogenesis imperfecta

- Herediteer rachitis

- ECC-syndrom

- Ektodermal dysplasi

- Ehlers Danlos-syndrom

- Epidermolysis bullosa

- Hypofosftasi og lignende forstyrrelser af
calcium-fosfos-metabolisme

- Immunsvigt (sveere tilfeelde)

- Incontinentia pigmenti

- Kromosomdefekter (sjeeldne)

- Multiple retinerede molarer og andre
sveere eruptionsanomalier

- Multiple idiopatiske rodseorptioner

- Mobius-syndrom

- Neurofibromatose

- Noonan-syndrom

- Osteogenesis imperfecta

- Osteopetrose

- Odontodysplasi

- Prader Wili Syndrom

- Progressive muskelsygdomme

- Rieger-syndrom

- Sclerodermi

- Silver-Russel-syndrom

- SMMCI

- Sturge Weber-syndrom

- Sveere tanddannelsesforstyrrelser efter
tidlig stralebehandling af barn

- Tubergs-syndrom

- Williams-syndrom

Tandleegerne er glade for nyt tilskud

Tandlaegeforeningen er glade for den nye sund-
hedsaftale. For farste gang er tandsygdomme pa
finansloven, med en tilskudsordning til personer
med seerligt sjeeldne og medfadte tandlidelser.
Det gleeder formanden for Tandlsegeforeningen,
Susanne Andersen, der kalder den nye ordning
et "rigtig godt skridt".

- De her lidelser giver nogle tandproblemer, som
er langt starre end dem, du og jeg er udsat for.
Det er en meget stor gkonomisk belastning, som
de personer, der lider disse sygdomme, nu har
en mulighed for at f& noget hjzelp til, siger hun.

Ogsa gerne paradentose

Tandlaegeforeningen havde dog gerne set, at
personer der lider af seerligt aggressive former
for paradentose var kommet med i aftalen.

Selvom det her er et meget stort skridt som vi er
meget glade for, s& ma vi ikke glemme, at der
stadig er patienter, som kunne bruge et ekstra
tilskud til tandleegebehandling, siger Susanne
Andersen.
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Apollo-stort smil

Af: Rigmor Lisbeth Justesen, rlj@dfoi.dk

OEt I|ille skridt
men et keempespring f or
fristes jeg til at omformulere Arm-
strongs kendte 1969-citat fra mane-
landingen. Og det var da naesten
ogsa med samme benovelse, at jeg
modtog det glaedelige budskab om
teenderne pa finansloven.

mi

Dejligt at kunne sige, at greesrodsarbejde og feel-
les indsats med andre &Sjaeldneovirkelig batter!

Det er ca. 10 ar siden, at jeg skrev det farste
brev til daveerende sundhedsminister Lars Lakke
Rasmussen og frustreret redegjorde for de fald-
grupper der l& i lovgivningen for mennesker med
sjeeldne sygdomme, der relaterer til teenderne.

En undseelig lille skelnen mellem §6c og 86d i

DFOI

g

servicel ovem aovgn ioydgdat tb edto

uanset om tandproblemer skyldtes en medfgdt
sygdom kan det udelukkende lade sig gare at
blive udredt for det og dernaest modtage ét
behandlingsforlgb. Nar en

medfadt sygdom er

16
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f o rivslapg.eerdens@vsadk eemhget wpvergiueligt

ogéostbart problem, hvis man gang pa gang star
med keempe tandlaegeregninger.

Jeg skal ikke i detaljer beskrive de utallige ud-
vekslinger der siden fulgte med bl.a. DUKH,
Sundhedsstyrelsen, Statsamtet, ministeriet,
Ombudsmanden, kommunen og politikere, men
blot konstatere, at sagsakterne fylder en flytte-
kasse i mit pulterkammer.

Hvad mere interessant er i og har veeret en utro-
lig stor og gleedelig erfaring i er, at nar mange
gode kraefter og instanser star sammen, kan det
l ykkes at oflyve til

Jeg har haft rigtig mange gode snakke og ud-
vekslinger med andre medlemmer bade inden for
vores egen forening og patienter i andre forenin-
ger.

Uden CSH og Sjeeldne Diagnoser og de gode
folk, som opererer der, ville det ikke ha veeret
muligt, at bane vej for den bevillig der nu er en
realitet. Det kreever organisatorisk og politisk
teeft at fa kart sager i stilling og frem i farste
raekke, som det var tilfeeldet da vores tandsag
sidste ar var til foretreede for Folketingets
sundhedsud-valg.

Hvis det var muligt, ville jeg godt plante et lille
flag pa manen for bl.a. Lene Jensen, Sjeeldne
Diagnoser, allestedsneerveerende Birthe Holm
fra Sjeeldne Diagnoser og DFOI, Gunver Bording
(tidligere CSH) og Jette Daugaard, Center for
Odont. pa Rigshospitalet.

Kip-kip med flaget og et rigtig godt nytar til fore-
ningen. Gerne med forsat bid i.

Det forholder sig nemlig sadan, at det tilskud
pa tandbehandling vi har faet stillet i udsigt, er af-
heengig af skiftende og falsomme bevilliger pa
finansloven.

Som djeevlens advokat ma jeg gare opmaerk-
som p-, at der k an
behandlingdo: nemlig en
aendring af lovgivningen og paragraffer pa tand-
plejeomradet.
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