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NÆSTE DEADLINE  
er 15. maj 2012 

 

Forside - postkort 
 

Den 11-årige fynske Toke Wiinberg, der har OI, 

har danmarksrekorden i antal af postkort. Toke er 

optaget i Guiness Rekordbog for børn. Toke har 

næsten 30.000 postkort ï som hans mor Annika 

har været syv timer om at optælle. Det er langt 

fra alle som Toke har modtaget via posten flere 

af postkortene er nemlig ubrugte. 

 

Toke har en stor drøm om at besidde verdensre-

korden ï 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 været muligt for DFOI at 

undersøge hvor stor rekorden er for enkeltper-

soner. 

 

Toke modtager gerne dine postkort.  

Hans adresse er:  

Toke Wiinberg,  

Hemmegårdsvej 15 

DK-5863 Ferritslev. (KJ) 

 

 

 

 

 

 

 

 

Sjældne Rådgivningen 
 

(Tidligere Center for Små Handicapgrupper) 
ved brug www.csh.dk viderestilles man 

 

Telefon: 72 42 37 00 

 

Direkte numre til socialrådgiverne: 

Gunver Bording 41 73 08 23 

Birte Steffensen 41 73 08 24 

Trine Juul  41 73 08 25 
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LANDSINDSAMLING 

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta 

afholder officiel landsindsamling i perioden  

8. april ï 30. november. 
 

Ved afholdelse af landsindsamlinger  

har foreningen mulighed for at få andel  

i bl.a. tips- og lottomidlerne. 
 

Hvorfor og hvordan? 
 

Resultatet af f.eks. en landsindsamling 

har stor betydning for, hvor stor 

andelen af disse midler, kan blive. 

Det vil med andre ord sige, jo flere penge 

foreningen selv indsamler, jo større del kan vi 

dermed forvente at få af tips- lottomidlerne. 
 

Landsindsamlingen har sin egen konti og  

bidrag SKAL derfor altid indsættes på: 
 

Giro: 1-658-9519 eller 

Danske Bank: 1551-16589519 
 

Spørgsmål vedrørende landsindsamling 

bedes rettet til: 
 

Niels Christian Nielsen 

på telefon: 86 93 63 20 eller 

ncn@dfoi.dk 
 

PS.: Der kan også indsættes støttebeløb  

uden for indsamlingsperioden. 
 

 
DFOIô medlemskaber, 

nationalt og internationalt 
 

Sjældne Diagnoser 
Paraplyorganisation for foreninger og familier 

med sjældne sygdomme og handicap. 
 

OI-Norden 
Sammenslutning af OI foreninger i Norden 

 

OIFE 
Sammenslutning af OI foreninger i Europa 

 

EURORDIS 
European Organisation for Rare Disorders 
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Annoncér i OI-Magasinet 
- så støtter du foreningen 

 
OI-Magasinet fremstilles i A4-format, med 4 far-
vet omslag og alt øvrigt indhold i sort/hvid.  
 
Fysisk udsendes magasinet til alle medlemmer 
og annoncører og elektronisk til læger og andre 
fagpersoner, sygehuse, kommuner, institutioner, 
og danske handicaporganisationer med Sjældne 
Diagnoser, OI-organisationer i Europa og øvrige 
interesserede.  
 
Annoncer leveres i gængse formater til PC.  
 
Materiale leveret i farve vises som S/H i trykt 
udgave og som 4-farvet PDF på foreningens 
hjemmeside. Magasinet har faste deadlines: 
15/1, 15/5 og 15/9 ï og udgives tre gange årligt i 
ca. 275 trykte og 250 elektronisk eksemplarer.  
 

Ved ønske om annoncering på bagside (farve), 
kontaktes nedenstående. 
 
OI-Magasinet er desuden gratis tilgængelig på 
foreningens hjemmeside www.dfoi.dk  
 
Vi kan tilbyde annoncer i en og to spalter eller hel 
og halvside på tværs af to spalter. 
 
Annoncører modtager OI-Magasinet (3 stk.) og 
kan, hvis det ønskes, få link til egen website på 
foreningens hjemmeside. 
 
Vil du høre mere om annoncering i OI-Magasinet, 
så ret henvendelse på: annonce@dfoi.dk eller 
telefon 44 68 42 23. 
 
Annoncører kan blive portrætteret i Magasinet. 
 

Priser 2012  
Spalter Højde x Bredde Et nummer Tre numre (1 år) Seks numre (2 år) 

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 på bagside af omslag (4-farve) mod 50 pct. pristillæg. Alle priser er eksklusiv produktion.  

DFOI er ikke momspligtig ï der tillægges derfor ikke moms. Betaling: Løbende måned plus 30 dage. 

 

 

AKTIVITETSKALENDER 
LIGGER OGSÅ PÅ WWW.DFOI.DK - HVOR DEN JÆVNLIGT OPDATERES 

 

Arrangementer m.m. Sted 

2012   

15. januar DFOI Bestyrelsesmøde Fjelsted Skov Kro, Ejby 

29. februar Sjældne-dagen Flere steder i landet 

16. ï 17. marts Sjældne Diagnoser ï Repræsentantskabsmøde Høje Taastrup 

19. - 20. april OIFE møde & Konference Hotel Trinity, Fredericia 

21. april OI-Norden ï Arbejdsudvalgsmøde Hotel Trinity, Fredericia 

21. ï 22. april DFOI årskursus & generalforsamling (30 år) Hotel Trinity, Fredericia 

12. ï 13. maj Børnearrangement ï Ebeltoft Safari Ree Park, Ebeltoft 

15. maj DEADLINE / OI-Magasinet (udkommer ca. 1. juni) 

21. ï 28. juli Nordisk Sommerlejr Skærbæk Ferieby  

2013   

15. januar DEADLINE / OI-Magasinet (udkommer ca. 1. februar) 

15. maj DEADLINE / OI-Magasinet (udkommer ca. 1. juni) 
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30-års jubilæum ï hip hipé.. 
 
Kalenderen viser vi er trådt ind i et nyt år og det 

nye år varsler nye og spændende oplevelser og 

udfordringer for os alle. Og her på tærsklen af de 

næste 30 år vil jeg indlede denne leder med et 

godt og lykkebringende nytår. 

 

Hendes Majestæt Dronning Margrethe den II har 

netop fejret sit regentjubilæum og Dansk Fore-

ning for Osteogenesis Imperfecta træder ind i sit 

30-års jubilæum. Sikken da et år for Danmark. 

 

Da jeg nogle eftermiddage for mere end 30 år 

siden drønede rundt på Solbakkens gange i År-

hus sammen med Lykke Sørensen og hendes 

veninde Gitte, gjorde jeg mig næppe tanker om 

hvad jeg ville foretage mig 30 år senere. Faktisk 

var jeg som teenager fuldkommen komplet lige-

glad med hvad de voksne snakkede om på det 

der opstartsmøde, som ingen vel rigtig vidste 

hvad det skulle ende med.  

 

Jeg husker bedst dagene som òtungeò mßder, 

hvor folk rejste sig op og fortalte deres lange 

livshistorier.  

 

Efterfølgende snakkede de voksne om nogle 

regler hvor punktummer og kommaer skulle 

sættes. Det var meget vigtigt, husker jeg.  

 

Men møderne i Varde og de efterfølgende man-

ge møder i Århus ï og frugten deraf høster jeg 

nu 30 år efter, ligesom jeg i dag har nærlæst og 

studeret tegnsætningen for at finde betydningen 

af det der dengang var tilblivelsen af DFOIôs ved-

tægter. Og knap 30 år efter styrer jeg foreningen 

mod de næste tre generationer. 

 

Og stop lige op en gang! Tænk over det! For 30 

år sidené Ja, det er mange ¬r siden ï men sikke 

da en tidé DesvÞrre kan man sige, at der siden 

har været en del frakturer i perioden. Nu er vi ba-

re blevet SÅ meget klogere på frakturerne. 

 

DFOI har ydet det, der i det offentlige regi så flot 

kaldes patientstøtte og vejledning gennem de 

mange foredrag, kurser, møder og informations-

materiale. I de 30 år der er gået har vi uddannet 

os selv og ï uden at forklejne nogen i lægestan-

den ï kan være klogere end den lokale doktor-

mand når det drejer sig om knogler, brud osv.  

 

Det har vi kunnet fordi vi har organiseret os.  

Selvom vi ikke er så mange ï ja faktisk er vi jo 

betegnet som sjældne ï næsten en sjælden race 

ï ja så har vi stået sammen og dét er vores store 

styrke. At vi står sammen er måske også netop 

derfor òfremmedeò oplever det de kalder vores 

særlige glade stemning. Mange af os kender hin-

anden ganske godt og skal ikke nødvendigvis 

begynde forfra. Og når der kommer nye til ind-

lemmes de i hurtigt, sikkert og trygt i fællesska-

bet med de muligheder der følger. 

 

Vi kan næppe i 2012 forestille os hvad DFOI fo-

retager sig om 30 år. Men sikkert er det, at DFOI 

best¬r og at DFOIôs betydning ikke bliver mindre. 

Hverken handicappolitisk eller på personplan. 

 

Lad os lßfte glasset og udfolde et lÞnge leveé 

 

Længe leve Hendes Majestæt ï og DFOIé 

 

 
 

Karsten Jensen 
Formand 
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Gå med i Sjældne-Marchen 
ï Sjældne men stærke 
sammen! 
 
Den 29. februar er det Sjældne-dag ï en 
international opmærksomhedssdag for 
sjældne sygdomme. 
 
Så kom og gå med på Sjældne-March!  
Og husk at invitere venner og familie med.  
Jo flere vi er, jo mere synlige bliver vi i ga-
debilledet. Med på marchen har vi farverige 
balloner, banner og skilte med forenings-
navne - forrest går Pjerrot og et tamburkorps.  
 
Vi går gennem København fra Østerport til 
Nytorv, hvor vi slutter af med en event med 
overrækkelse af Sjældne-prisen, musikalsk 
underholdning og forfriskninger. 
 
Vel mødt, vi glæder os til at fejre dagen 
sammen! 
 
Læs mere på: www.29februar.dk  
 

Godt nytår 
 

Dagen er kommet, lyset er blåt,  
vi mindes og tænker, et år er gået  
og et nyt har vi nu fået. 
Tag vare på alle de nære og kære.  
Det er netop sådan det skal være.  
Gode venskaber består,  
også i kommende år. 
 
 
Redaktionen 

Ny viden om D-vitamin 
 
Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk 
 
I sidste udgave af OI-Magasinet skrev vi om en 
ny dansk undersøgelse, der viser at indtagelsen 
af D-vitamin kan forlænge kvinders levetid. Og nu 
er der kommet en ny undersøgelse, der igen an-
priser indtagelsen af D-vitamin. 
 
Forskere, har ifølge amerikanske School of Pub-
lic Health, konkluderet, at D-vitamin også spiller 
en central rolle i bekæmpelsen af infektioner så-
som tuberkulose og at vitaminet har en stor ind-
flydelse på immunforsvaret.  
 
Mennesker med afrikansk afstamning har tradi-
tionelt været mere modtagelige overfor tuberku-
lose da mørk hud reducerer absorberingen af 
solens ultraviolette stråler, reducerer den mørke 
hud også kroppens produktion af D-vitamin. Syd 
for Sahara findes den største andel af tuberku-
lose ramte personer ifølge WHO.  

 

 

 
 

SUDOKU 1-2012 
 

Tallene 1-9 skrives i alle rækker (både lodret og 
vandret) og i de 9 (3x3) firkanter. Hvert tal må 
kun bruges én gang i hver række og firkant. 

 

 1 6  7  3 4  

8   1  2   6 

 9   3   8  

 8 5 7  1 9 3  

1   9  3   5 

 2 3 5  6 1 7  

 5   1   2  

4   2  5   3 

 6 1  9  4 5  

 
Er du i tvivl, så se løsningen side 45. 

http://www.29februar.dk/
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36 millioner kroner til forskning i nye 
typer af OI 
  
Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk  
 

National Institutes of Health, USA, har i efteråret 2011 tildelt næsten 36 

millioner kroner til forskere fra Baylor College of Medicine og University 

of California, Los Angeles. Pengene er øremærket forskning inden for 

de nye typer af OI, hvortil man i dag på genniveau er oppe på 10 iden-

tificerbare typer af OI. 
 

"Der er en helt ny klassifikation af osteogeneis 

imperfecta, som vi bør undersøge fra et bioke-

misk og humant perspektiv om hvordan sygdom-

men opstår," udtaler læge og professor Brendan 

Lee, ved moluculær genetik ved Baylor College 

of Medicine, USA.  

 

 

 

Ifølge 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, ifølge 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 været sat i forbindelse med OI. 

 

 
 

Forskningsdelen bliver todelt. Den ene del bliver 

med vægt på at forstå de forskellige genetiske og 

biokemiske varianter mens den anden fokuserer 

på testresultater, identificering af nye gener og 

evt. behandlingsmuligheder. 
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òFragile Bones ï Unbreakable Spirits?ò 
 
Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk 
 
Så dansk lyder overskriften for et arrangement, 
der afholdes sideløbende med DFOI årskursus 
og fejringen af 30 års jubilæum.  
 
Arrangementet afholdes af vores europæiske 
paraplyorganisation OIFE ï som DFOI har været 
med til at sætte i søen. 
 

Den 20.-22. april 2012  
 

 
 

Trinity Hotel & Konferencecenter, Snoghøj  
(set fra den gamle Lillebæltsbro) 

 
OIFE afholder et bestyrelsesmøde og en gene-
ralforsamling, når bestyrelsen kommer til Dan-
mark. Men derudover holdes altså konferencen 
der sætter fokus på voksne med OI og de psyko-
sociale aspekter ved OI. Allerede nu kan man 
lave en uforpligtende forhåndstilmelding til OIFE-
konferencen. Det sker på 
http://kortlink.dk/oife/accz. 
 
Programmet og deltagergebyret ligger ikke fast 
endnu, men emner der søges arbejdet mod er: 
Á Hvordan håndteres frygten for frakturer 

Á Eufori og OI ï sandt eller falsk. Har personer 

med OI òlovò til at vÞre kede af det 

Á Forældreskab og påvirkninger af søskende 

uden OI 

Á Barndomsoplevelser og traumer i voksenlivet 

Á Måling af livskvalitet 

Á Overbeskyttende familier 

Á Partere, venskaber og seksualitet 

Á Positive sider af livet med OI 

Á Voksenlivet med OI 

Á Sammenligning af OI med andre kroniske 

sygdomme 

Á Stigmatisering 

Á Sygeliggørelse 

Á Opnåelse af en positiv selvforståelse 

Konferencen er målrettet behandlere men 
bestemt også personer med OI. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

Maillinglisten 
 
Der har i en lang periode været meget stille på 
maillinglisten. Vi arbejder på at få listen tilknyttet 
foreningens hjemmeside www.dfoi.dk i stedet for 
som nu en selvstændig enhed på Yahoo.  
  

Jeg håber at alle vil gå ind på www.dfoi.dk - blog 
chat og forum - maillingliste og tilmelde sig! Det 
bliver herfra maillinglisten vil køre fremover! Det 
er derfor vigtigt, at tilmelde sig igen! 
  

Listen er ikke synlig for andre end de tilmeldte. 
Det kræver derfor en godkendelse fra en af ad-
ministratorerne (Karsten Jensen eller Kis Holm 
Laursen) for at komme med på listen. Det kan 
tage en dags tid eller to før du bliver accepteret 
på listen, da vi skal ind og godkende hver enkelt 
- bær derfor over med os hvis vi skriver til jer for 
at høre "hvem i er og hvilken tilknytning i har til 
OI". Det er ikke alle, som vi husker navne på. 
  

Vi håber, at vi hurtigt kan få listen til at være lige 
så aktiv som den "gamle" var en gang :-) 
  

Har du problemer eller spørgsmål så skriv til 
khl@dfoi.dk, Kis eller kj@dfoi.dk, Karsten. 
  

Venlig hilsen 
 
Kis 
 

http://www.dfoi.dk/
mailto:khl@dfoi.dk
mailto:kj@dfoi.dk
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SØSTERLOGE NR. 5 - DRONNING MARGRETHE - 
I.O.O.F. AF DANMARK - ROSKILDE 

 
 
 
 
 
DFOI har som i de tidligere år igen modtaget et 
tilbud til foreningens medlemmer, om at man kan 
låne et sommerhus i Gershøj (Hornsherred) ved 
Roskilde Fjord. Huset udlånes fra den 31. marts 
til og med uge 42, for én uge ad gangen. 
 

Medlemmer der kunne være interesseret, bedes 
venligst indsende en ansøgning, senest den 20. 
februar 2012. 
 

Ansøgningen skal indeholde oplysning om: 
- i hvilken uge, huset ønskes ï og meget 

gerne med prioriteret alternative uger  
- ansøgerens navn og adresse 
- ansøgerens telefonnummer og mail 

Forældre med børn får fortrinsret i skolernes 
sommer- og efterårsferie. 

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

Ansøgningen skal være vedlagt frankeret A5 
svarkuvert. Ansøgninger der er indsendt pr. 
mail får også svar på mail. 
 

Alle ansøgere vil senest den 19. marts 2012 
modtage besked om, enten hvilken uge der er 
bevilget, eller om evt. afslag på ansøgningen. 
 

Ansøgningen bedes sendt til: 
 

Maj-Britt Jensen 

Sæbyparken 13, Sæby 

4070 Kirke Hyllinge 
 

E-mail: L.Jensen@privat.dk

 
 

DFOI med på koderne 
 

Har du en såkaldt smartphone, typisk en HTC eller iPhone, så 
kan du med særlige apps scanne en af nedenstående bokse og 
blive ekspederet videre til bl.a. foreningens hjemmeside. 

QR koder (quick response-
koder) kan sammenlignes 
med stregkoder som man 
fotograferer med et særligt 

QR-program (app) i sin mobiltelefon. I det øjeblik 
billedet registreres på din telefon bliver du auto-
matisk sendt på internettet og ind på den hjem-
meside som er indkodet i billedet. 
 

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

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

  
        www.dfoi.dk            DFOI på Facebook 

 

 
Marie med OI 
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Sommerlejr 2012 

 

Skærbæk Ferieby, i det sydvestlige hjørne af Danmark, danner 21.-28. juli 2012 
rammen for årets sommerlejr. Også OI familier fra det øvrige Norden indbydes. 
 
Der er booket 35 huse (43 m2), alle med plads til 
6-7 personer og handicapvenligt indrettet.  
 

Husene har  
 2 soveværelser + hems 
 stue med sovesofa  
 farve TV og radio/CD  
 spisekøkken m. køl/frys  
 bad/toilet  
 terrasse m. havemøbler  
 trådløst internet mod betaling 
 fri entré til svømmehal/motionscenter  

 
Medbringes eller lejes/købes:  
Sengelinned, håndklæder, viskestykker, gulv- og 
karklude, rengøringsmidler og toiletpapir.  
 
Grillaften: 
Der arrangeres grillaften, men der skal bruges et 
par frivillige til indkøb af kød, pølser og dyppelse 
hertil. Foreningen betaler dette (X på tilmelding). 
På grillaftenen skal alle selv medbringe tilbehør 
efter eget valg samt drikkevarer.  
 

Foreningen har lejet et telt med fast gulv, borde 
og stole (ej bænke), til de lange aftener. 
Desuden har vi et mindre fælleshus til rådighed. 
 
Tilmelding: 
Brug skemaet næste side, eller via www.dfoi.dk i 
òKalenderò. Sidste frist er den 27. februar ï og 
deltagelse sker efter først til mølle. 
 

Såfremt man ikke har modtaget en bekræftelse 
på 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  

 
 

Egenbetaling & Gæstebetaling: 
 

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

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

 

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

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

 

 
 
 

Se meget mere om Skærbæk Ferieby på:  
www.kursus-fritidscenter.dk
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Tilmelding: OI sommerlejr, 21.-28. juli 2012 
Skærbæk Ferieby * Storegade 46-48 * 6780 Skærbæk 

 
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 være modtaget af undertegnede senest den 27. februar 2012. 
 
Egenbetaling & Gæstebetaling: (gæst = personer der normalt ikke bor hos familien). 

- OI familier: (Aktive medlemmer) ï Pr. hus/uge for hele familien 2.000 kr. 
- Gæster: Pr. voksen/dag 200 kr. eller hele ugen 1.000 kr. ï Børn/unge under 18 år halv pris. 

Det samlede beløb indbetales/overføres til konto 9325-3255626948 - senest 1. maj 2012  
(Husk samtidig at skrive afsender og hvad betalingen dækker). 
 

Navn/voksen :     OI Ã kørestol Ã   
 

Navn/voksen :     OI Ã kørestol Ã   
 

Fornavn/under 25 år:   alder:  OI Ã kørestol Ã   
 

Fornavn /under 25 år:   alder:  OI Ã kørestol Ã   
 

Fornavn /under 25 år:   alder:  OI Ã kørestol Ã   
 

Fornavn /under 25 år:   alder:  OI Ã kørestol Ã   
 

 

Navn/evt. hjælper:  

 

Medbringes hund eller kat (200 kr.) Ã  Ønskes eventuelt slutrengøring (375 kr.) Ã 

OBS: Man skal da selv afregne disse beløb 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 på eventuel fisketur (med båd) Ã med antal personer Ã (priser kendes pt. ikke) 

OBS: Kørestolsbrugere og børn under 12 år kan muligvis ikke deltage. 
 

Vil gerne melde mig til indkøb af kød, pølser og dyppelse hertil Ã (Indkøb refunderes mod bilag). 

Vil gerne lave et arrangement for børn Ã for voksne Ã eller, bare være medarrangør Ã 

 
Forslag til arrangement:  
 

Alle spørgsmål vedrørende tilmelding og betaling rettes til Preben på pwn@dfoi.dk / 44 68 42 23 ï 
Yderligere informationer om sommerlejren og fisketur og indkøb udsendes pr. mail til alle tilmeldte primo 
juni. 
 

Sidste frist for modtagelse af tilmelding er den 27. februar 2012 ï og den sendes til: 
 

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

Tilmelding kan ogs¬ ske p¬ www.dfoi.dk under òKalenderò fra 1. februar. Sidste frist som ovenfor. 
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Årskursus og generalforsamling, samt 
konference om OI ï 20.-22. april 2012 

 
Trinity Hotel & Konferencecenter, Gl. Færgevej 30, Snoghøj, 7000 Fredericia 

 

 

 

Praktisk information!  
- Bør læses inden tilmeldingen 

 

DFOI afholder lørdag-søndag den 21.-22. april 
2012 (30. gang) årskursus og generalforsamling. 
Jubilæet markeres ved en festmiddag lørdag. 

 
Fredag den 20. april, starter OIFE en konference 
om OI, der kører hen over weekenden (engelsk), 
sideløbende med DFOI årskursus og generalfor-
samling og foreningens medlemmer er velkomne 
til at deltage. (Afkryds på tilmelding). 
 
Alle medlemmer kan ankomme fra fredag den 
20. april på nedenstående vilkår. 
 
OI familier/aktive medlemmer:  

- Overnatning fredag til søndag inkl. 
forplejning lørdag og søndag dækkes af 
foreningen, dog ikke drikkevarer.  

- Forplejning fredag er for egen regning 
 
Støttemedlemmer kan også deltage, men skal 
selv bestille værelse og forplejning og afregne 
med hotellet. Af hensyn til arrangementet bedes 
støttemedlemmer også tilmelde sig, på samme 
måde som aktive medlemmer. 
 
Ved reference til foreningen, ydes der 20 % rabat 
på forplejning, dog ikke drikkevarer. 
 

Værelsespriser: (her er ydet rabat) 
 
- Enkeltværelse - 895,- kr. 
- Dobbeltværelse 995,- kr. 
- Ekstra opredning 200,00 kr. 

 
Ved reference til foreningen, ydes der 20 % rabat 
på forplejning, dog ikke drikkevarer. 
 
På ankomstdagen kan værelser først forventes 
ledige efter frokost.  
 
Egenbetaling og tilmelding 
Tilmeldingsgebyr: Aktive medlemmer 18+, samt 
ægtefælle/samlever, hvis han/hun er medlem, pr. 
person kr. 300,- / Uden medlemskab kr. 600,- / 
Børn/unge med OI og deres søskende under 18 
år, samt én ansat hjælper kan deltage gratis. 
Støttemedlemmer skal også betale gebyr på kr. 
300,- pr. voksen ved tilmelding. 
 
Tilmeldingsgebyr skal indbetales/overføres til 

konto 9325-3255626948 ï senest den 1. marts  

(Af hensyn til registreringen, husk da at påføre 

afsender, årskursus og antal personer). 

 

Tilmeldingen skal være modtaget ï senest den 

27. februar 2012. 

 
For tilmelding, brug da side 7-8 i den vedlagte 
indbydelse eller via www.dfoi.dk òKalenderò.  
 
Framelding og evt. ændringer, bør ske i god tid ï 
så foreningen ikke skal betale. 

 
Udover det autosvar man får ved tilmelding på 
hjemmesiden, vil alle modtage accept på deres 
tilmelding pr. mail eller telefon inden for 8 dage ï 
hvis ikke ï bedes man snarest herefter kontakte 
Preben på: pwn@dfoi.dk eller tlf. 44 68 42 23. 
 
Det endelige program udleveres ved ankomst/-
registrering. Se foreløbigt program i indbydelsen. 
 
 

OI familier kan i deres hjemkommune søge om 
dækning af bl.a. tilmeldingsgebyr og transport 
(merudgift), under òLov om Social Serviceò Ä 41. 
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Kunne det tænkes Du gerne vil interviewes 
om OI og livskvalitet? 
 
Vil du gerne deltage, så skal du endelig læse videre!!!!! 
 
Vi er 2 socialrådgiverstuderende på socialrådgi-
veruddannelsen i Aarhus, der i februar 2012 skal 
påbegynde vort afsluttende bachelorprojekt på 7. 
semester. 
 
På baggrund af oplæg af PhD-studerende Lars 
Folkestad og Jannie Dahl Hald omkring deres 
forskningsprojekter om OI på årskurset i foråret 
2011, har vi besluttet os for at sætte fokus på OI 
og livskvalitet i vores bachelorprojekt. 
 
 
Hvad vil vi og hvad er vores formål med 
opgaven? 
 
Som sagt vil vi undersøge livskvaliteten hos per-
soner med osteogenesis imperfecta. Opgavens 
overordnede tema er blevet fastlagt, men selve 
problemformuleringen er endnu ikke helt på 
plads. Vi har dog gjort os en del tanker og re-
fleksioner om, hvad vi mener, der kunne være 
interessant at undersøge. Det kunne eksempel-
vis være følgende;   
 
 
Hvordan oplever personer med OI? 
 

- Perioder med smerter og brud 
- Opbygning af sociale netværk 
- Opfattelse af selve mødet med det sociale 

system, herunder mødet med 
socialforvaltningen. 

 
Vi vil med projektet forhåbentligt bidrage til, at 
det professionelle behandlersystem, herunder 
særligt socialforvaltningen, får en nyttig og brug-
bar viden, som kan kvalificere deres arbejde i 
forhold til personer med OI. 
 
 
Kan jeg være med? 
 
Til vores opgave sßger vi voksne OIôere, der 
kunne tænke sig at deltage i et interview af ca. 
en times varighed. Vi har selvfølgelig mulighed 
for at komme hjem til jer for at foretage intervie-
wet, så der er ingen omkostninger forbundet med 
at deltage. Vi ønsker at ramme så bredt som mu-

ligt med hensyn til køn, alder, baggrund, uddan-
nelse, geografi etc. 
Derfor søger vi 4-6 OIôere til vores interviews. 
Skulle vi være så heldige at komme i den situ-
ation, at der er flere, som ønsker at deltage, så 
vil udvælgelsen ske ved simpel lodtrækning, så vi 
ikke påvirker udvælgelsen af interviewperso-ner.  
 
 
Vi håber at høre fra netop DIG inden den  
24. februar 2012. 
 
 
Skulle I have brug for yderligere oplysninger eller 
har I eventuelt nogle spørgsmål, så er I mere end 
velkommen til at kontakte os. 
 
 
Med venlig hilsen 
 
Jesper Mathiesen & Rune Bang Mogensen 
 
Vi kan kontaktes på telefon: 
23 45 61 29 (Jesper)  
25 33 64 09 (Rune) 
 
eller på projektets mailadresse: 
livskvalitet.oi@gmail.com 
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OI-tænder nu på Finansloven 
 
Der er 16. november 2011 indgået en delaftale til 
finansloven, der styrker sundhedsområdet med 
yderligere en halv mia. kr. ï og 88 mio. heraf skal 
sikre ekstra tilskud til tandlæge for personer, der 
har en medfødt sjælden sygdom, som medfører 
betydelige, dokumenterede tandproblemer og 
hermed store omkostninger til tandbehandling.  

Aftalen koster 88 millioner 
 
Det ekstra tilskud til tandlægehjælp 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 I alt 

Tilskud til tandlæge ved særlige diagnoser 22,0 22,0 22,0 22,0 88,0 

 

39 diagnoser er nævnt i aftalen  
 

- Amelogenesis imperfecta (svær) 
- Agenesi (multiple tænder) 
- Arthrogryposis multiplex congenita 
- Beckwith Wiedeman-syndrom 
- Cerebral med spaticitet 
- CHARGE-syndrom 
- Cherubisme 
- Chondrodysplasier 
- Cleidocranial dysplasi 
- Dentindysplasi 
- Dentiogenesis imperfecta 
- Hereditær rachitis 
- ECC-syndrom 
- Ektodermal dysplasi 
- Ehlers Danlos-syndrom 
- Epidermolysis bullosa 
- Hypofosftasi og lignende forstyrrelser af 

calcium-fosfos-metabolisme 
- Immunsvigt (svære tilfælde) 
- Incontinentia pigmenti 
- Kromosomdefekter (sjældne) 

 
 

- Marfan 
- Multiple retinerede molarer og andre 

svære eruptionsanomalier 
- Multiple idiopatiske rodseorptioner 
- Möbius-syndrom 
- Neurofibromatose 
- Noonan-syndrom 
- Osteogenesis imperfecta 
- Osteopetrose 
- Odontodysplasi 
- Prader Wili Syndrom 
- Progressive muskelsygdomme 
- Rieger-syndrom 
- Sclerodermi 
- Silver-Russel-syndrom 
- SMMCI 
- Sturge Weber-syndrom 
- Svære tanddannelsesforstyrrelser efter 

tidlig strålebehandling af børn 
- Tuberøs-syndrom 
- Williams-syndrom 

 

Tandlægerne er glade for nyt tilskud 
 
Tandlægeforeningen er glade for den nye sund-
hedsaftale. For første gang er tandsygdomme på 
finansloven, med en tilskudsordning til personer 
med særligt sjældne og medfødte tandlidelser. 
Det glæder formanden for Tandlægeforeningen, 
Susanne Andersen, der kalder den nye ordning 
et "rigtig godt skridt". 
- De her lidelser giver nogle tandproblemer, som 
er langt større end dem, du og jeg er udsat for. 
Det er en meget stor økonomisk belastning, som 
de personer, der lider disse sygdomme, nu har 
en mulighed for at få noget hjælp til, siger hun. 
 

Også gerne paradentose 
 
Tandlægeforeningen havde dog gerne set, at 
personer der lider af særligt aggressive former 
for paradentose var kommet med i aftalen. 
 
Selvom det her er et meget stort skridt som vi er 
meget glade for, så må vi ikke glemme, at der 
stadig er patienter, som kunne bruge et ekstra 
tilskud til tandlægebehandling, siger Susanne 
Andersen. 
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Apollo-stort smil 
 
Af: Rigmor Lisbeth Justesen, rlj@dfoi.dk 

 
òEt lille skridt for menneskeheden, 
men et kæmpe spring for mig,ò 
fristes jeg til at omformulere Arm-
strongs kendte 1969-citat fra måne-
landingen. Og det var da næsten 
også med samme benovelse, at jeg 
modtog det glædelige budskab om 
tænderne på finansloven. 
 
Dejligt at kunne sige, at græsrodsarbejde og fæl-
les indsats med andre òSjældneò virkelig batter! 
 
Det er ca. 10 år siden, at jeg skrev det første 
brev til daværende sundhedsminister Lars Løkke 
Rasmussen og frustreret redegjorde for de fald-
grupper der lå i lovgivningen for mennesker med 
sjældne sygdomme, der relaterer til tænderne.  
 
En undseelig lille skelnen mellem §6c og §6d i 
serviceloven og ordet òomlavningò betyder at 
uanset om tandproblemer skyldtes en  medfødt 
sygdom kan det udelukkende lade sig gøre at 
blive udredt for det og dernæst modtage ét 
behandlingsforløb. Når en 
medfødt sygdom er 

livslang, er det selvsagt et meget uoverskueligt 
og kostbart problem, hvis man gang på gang står 
med kæmpe tandlægeregninger.  
 
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 ï og har været en utro-
lig stor og glædelig erfaring ï er, at når mange 
gode kræfter og instanser står sammen, kan det 
lykkes at òflyve til m¬nenò.  
    Jeg har haft rigtig mange gode snakke og ud-
vekslinger med andre medlemmer både inden for 
vores egen forening og patienter i andre forenin-
ger. 
 
Uden CSH og Sjældne Diagnoser og de gode 
folk, som opererer der, ville det ikke ha været 
muligt, at bane vej for den bevillig der nu er en 
realitet. Det kræver organisatorisk og politisk  
tæft at få kørt sager i stilling og frem i første 
række, som det var tilfældet da vores tandsag 
sidste år var til foretræde for Folketingets 
sundhedsud-valg. 
 
Hvis det var muligt, ville jeg godt plante et lille 
flag på månen for bl.a. Lene Jensen, Sjældne 
Diagnoser, allestedsnærværende Birthe Holm  
fra Sjældne Diagnoser og DFOI, Gunver Bording 
(tidligere CSH) og Jette Daugaard, Center for 
Odont. på Rigshospitalet. 
 
Kip-kip med flaget og et rigtig godt nytår til fore-
ningen. Gerne med forsat bid i.  
    Det forholder sig nemlig sådan, at det tilskud 
på tandbehandling vi har fået stillet i udsigt, er af-
hængig af skiftende og følsomme bevilliger på 
finansloven.  
    Som djævlens advokat må jeg gøre opmærk-
som p¬, at der kan blive behov for en stßrre òrod-
behandlingò: nemlig en mere grundlÞggende 
ændring af lovgivningen og paragraffer på tand-
plejeområdet.  

 


