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Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta 
v. Formand, Karsten Jensen * Vestervej 15 * DK-6880 Tarm 

Telefon: (+45) 70 20 70 85 * E-mail: formand@dfoi.dk 
Bank: Sparekassen Kronjylland 9325-3255626948 * CVR: 13 01 80 06 

 

 
 

OI-Magasinet 
 

ISSN: 1902-9683 (trykt version) 

ISSN: 1902-9934 (elektronisk version)  

 

OI-Magasinet er det officielle medlemsblad for  

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta (DFOI).  

 

Oplag 

Udkommer 3 gange årligt, á 270 stk. i trykt version og 

290 i elektroniske version.  
 

OI-Magasinet udsendes på tryk til alle medlemmer og 

sponsorer, hospitals afd., samarbejdspartnere og 

elektronisk til paraplyorganisationer, fagpersoner, 

andre foreninger og institutioner i hele Europa, samt 

øvrige OI interesserede. 

 

Deadlines  

Den 15. januar, 15. maj og 15. september. 

 

Tryk og udsendelse 

Rosendahls a/s  

Oddesundvej 1, DK-6715 Esbjerg 

Tlf. + 45 / 76 10 11 12 * CVR-nr. DK 37 12 09 28 

rosendahls@rosendahls.dk * www.rosendahls.dk 
 

Artikler & Billeder 

Alle kan som princip skrive i OI-Magasinet. 

Indlæg og billeder sendes i tekstbehandlingsformat 

eller post til ansvarshavende. 

Der tages forbehold for redigering og beskæring.  
 

Hvis billeder ønskes sendt retur, oplys da afsenders 

navn og adresse. 

 

Redaktion 

Ansvar og annoncering: Preben W. Nielsen 

Hold-an Vej 20 B, 1., DK-2750 Ballerup 
 

Tlf. 28 73 49 58 * pwn@dfoi.dk 
 

Redaktionsmedlemmer:  

Karsten Jensen og Maiken Petersen 
 

Ungdom: Rune Bang Mogensen  
 

Lægefagligt: Jannie Dahl Hald og Lars Folkestad 
 

 

Medlemskontingent 
 

Kontingent fra og med 2014 er som følgende: 
 

- Aktive medlemmer  kr. 250,00 
- Støttemedlemmer  kr. 200,00  
- Institution og firma, min.  kr. 400,00 
 

Ved betaling kan man tilmeldte sig betalingsservice, 
og beløbet trækkes automatiks efterfølgende år. 
Øvrige vil få tilsendt opkrævning. Rettidig betaling er 
den 1. marts. 
 
 

Her er DFOI medlem  
Foreningen er medlem af følgende organisationer 

 

Sjældne Diagnoser ï Paraplyorganisation for   
 foreninger og familier med sjældne sygdomme og  
 handicap 
 

OI-Norden ï Sammenslutning af OI foreninger i  
Norden 
 

OIFE ï Sammenslutning af OI foreninger i Europa 
 

EURORDIS ï European Organisation for Rare  
Disorders 

 
 

Landsindsamling 
 

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta  
afholder en officiel landsindsamling hvert år og som 
oftest i perioden april-december. 

 

Ved afholdelse af landsindsamling har foreningen 
mulighed for at få andel i bl.a. tips- og lottomidlerne. 

 

Hvorfor og hvordan? 
 

Resultatet af landsindsamlingen har stor betydning for 
størrelsen af andelen af disse midler. 
Det vil med andre ord sige, jo flere penge foreningen 
selv indsamler, jo større andel kan vi dermed forvente 
af tips- lottomidlerne. 
 

Landsindsamlingen har sin egen konto og bidrag kan 
og skal derfor indbetales på: Konto 9325-7881738 

 

Spørgsmål vedr. landsindsamlingen rettes til: 
 

Niels Christian Nielsen 
Telefon: 86 93 63 20 eller 

Mail: ncn@dfoi.dk 
 

PS.: Der kan også indsættes støttebeløb på kontoen 
uden for indsamlingsperioden. 
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Nyttige oplysninger 
 

 
VISO 

Socialstyrelsen, VISO 
Edisonsvej 18, 1., 5000 Odense C 

Tlf. 72 42 40 00 - VISO@socialstyrelsen.dk 
www.socialstyrelsen.dk/viso/viso-radgivning-til-borgere 

 

Telefontid: 
Mandag til torsdag  kl. 9:00 ï 15:30 
Fredag   kl. 9:00 ï 15:00 

 
DUKH 

(Den Uvildige Konsulentordning på  
Handicapområdet) 

Jupitervej 1, 6000 Kolding 
Tlf. 76 30 19 30 Fax 75 54 26 69 

mail@dukh.dk - www.dukh.dk 
 

Telefontid: 
Mandag og fredag  kl. 09:00 ï 15:00 
Tirsdag og torsdag kl. 09:00 ï 17:00 
Onsdag   kl. 09:00 ï 13:00 

 
Sjældne Diagnoser (SD) 
Blekinge Boulevard 2, 2600 Taastrup 

Tlf. 33 14 00 10 Fax 33 14 55 09 
mail@sjaeldnediagnoser.dk 
www.sjaeldnediagnoser.dk 

 

Telefontid: 
Mandag, tirsdag, torsdag kl. 10:00 ï 14:00 
Onsdag   kl. 10:00 ï 17:00 

 
BPA-arbejdsgiver 

(Borgerstyret Personlig Assistance) 

Reventlowsgade 14, 2., 1651 København V. 

Tlf. 33 55 77 30 Fax 33 31 21 30 

kontakt@bpa-arbejdsgiver.dk 

www.bpa-arbejdsgiver.dk 
 

Telefontid: 

Mandag til torsdag  kl. 9:00 ï 16:00 

Fredag  kl. 9:00 ï 14:00 

 
Ankestyrelsen 

Teglholmsgade 3, 2450 København SV 
Tlf. 33 41 12 00 - ast@ast.dk 

 

 
 
 
Forsidefoto: Annette K. Nielsen. 
Den òSjældne-marchò på Sjældne-dagen 2016 bliver 
afsluttet på Christiansborg Slotsplads, med at stå lidt 
model for fotografen.  
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Annoncér i OI-Magasinet - så støtter du foreningen 
 
OI-Magasinet fremstilles i A4-format med omslag i 4 
farvet tryk og indhold i sort/hvid. Magasinet udgives 
tre gange årligt.  
 
Der er fast deadlines; den 15/1, 15/5 og 15/9 ï og det 
udsendes ca. en uge herefter ï i oplag på 270 fysiske 
og 300 elektroniske eksemplarer. 
 
OI-Magasinet udsendes fysisk til alle medlemmer og 
annoncører, samt elektronisk til læger og andre fag-
personer, hospitals afdelinger, kommuner, institutio-
ner, handicaporganisationer med sjældne diagnoser i 
Danmark, europæiske og oversøiske OI organisatio-
ner, samt til øvrige interesserede.  
 
OI-Magasinet ligger desuden gratis tilgængelig på 
foreningens hjemmeside www.dfoi.dk. 
 

Annoncemateriale sendes til redaktøren i gængse 
formater til PC. Materiale leveret i farver vises som 
S/H i den fysiske- og 4-farvet i den elektronisk ud-
gave på foreningens hjemmeside.  
 
Der kan kun tilbydes annoncer som hel og halv side. 
Halvside i både i bred og høj format (se nedenfor).  
 
Fortryk til opsætning fremsendes for godkendelse. 
 
Annoncør modtager 3 eksemplarer af OI-Magasinet 
og kan få link til egen website på foreningens ditto. 
 
Vil man høre mere om annoncering i OI-Magasinet, 
send mail til: pwn@dfoi.dk eller ring på 28 73 49 58 
 
Annoncører kan evt. portrætteres i OI-Magasinet. 

Priser 2016 

Formater Højde x Bredde Et enkelt nummer Tre numre (1 helt år) 

1/1 side A4 240 x 170 mm Kr. 2.000,00 Kr. 4.500,00 

1/2 side A4 
120 x 170 mm 

el. 240 x 85 mm 
Kr. 1.500,00 Kr. 4.000,00 

Betaling: Løbende måned plus 30 dage. 

Alle priser er eksklusive produktion. DFOI er ikke momspligtig ï der tillægges derfor ikke moms.  

 

Aktivitetskalender 
 

- Opdateres løbende på www.dfoi.dk 
 

2016   

18. juni DFOI / Bestyrelsesmøde Fjelsted Skov Kro 

23.-30. juli DFOI / Sommerlejr Vigsø Bugt Feriecenter 

15. september OI-Magasinet / Deadline Udkommer ca. 1. oktober 

? oktober DFOI / Bestyrelsesmøde Fjelsted Skov Kro 

4.-5. november Sjældne Diagnoser / Repræsentantskabsmøde Vest Danmark 

25.-27. november  DFOI / Familiekursus Egmont Højskolen, Odder 

2017   

15. januar OI-Magasinet / Deadline Udkommer ca. 1. februar 

8.-15. juli  DFOI / Sommerlejr (OBS: 2017 er rykket til uge 28) Rødvig Ferieby, Stevns 
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LEDER
 

Et godt sted at være 
 
Mine tanker for lederen denne gang bevæger 
sig i meget pragmatiske og simple retninger. 
Det gode ôstedô er ikke på en solbænk, hvor der 
serveres paraplydrinks i romantikkens skær. 
Den netop overståede Health- & Rehab Messe 
er udgangspunktet for òet godt sted at vÞreò. 
 
Efterhånden har jeg været til temmelig mange 
messer og nyder da også, at messen nu kun 
afvikles hvert andet år. Det giver nemlig virk-
somheder lejlighed til, for alvor, at kunne præ-
sentere noget innovation ligesom man heller 
ikke selv bliver træt af at være en del af mes-
sen ï hvis man altså ér det ï og ja, det har jeg 
jo været fra tid til anden sammen med Sjældne 
Diagnoser og Dansk Handicap Forbund. 
 
Som det fremgår andetsteds i OI-Magasinets 
lille uformelle fotokollage er der mange måder 
at gøre tilværelsen lettere på, hvis blot man kan 
se at glasset er halv fyldt og ikke halv tomt. I år 
synes jeg, at jeg gang på gang opdagede små 
og store nye hjælpemidler (som sikkert har ek-
sisteret længe) som ville være i stand til at 
hjælpe mange mennesker. 
 Når jeg har været på messe har jeg jævnligt 
taget et foto af òdimsenò og sendt det til min 
ergo og spurgt om jeg kunne få dette bevilget 
og der har sjældent været problemer. Jeg ved 
også at mange har mødtes med deres ergote-
rapeut på messen for at besøge udstillere eller 
afsøge markedet for tilsvarende produkter. For 
heldigvis er det da stadig sådan, at man går ef-
ter at finde et behovsdækkende produkt og ikke 
blot den hurtigste løsning. 
 
Men i de dage hvor messen blev afholdt kunne 
det vel næppe undgås, at indre latente inde-
stængte venstresocialistiske tanker fór vildfa-
rent ud som et stinger-missil efter Folketings-
debatten om indkøbet af de uprøvede kampfly 
Joint Strike F35A Boing Typhoon-jeg-skal-
komme-efter-dig-flyvemaskine ï til kr. knap én 
milliard pr. stk. Og netop som jeg var på vej fra 
Jylland til Staden for at deltage på messen 
skændtes politikerne i min bilradio om antallet 
af fly ï skulle der købes 18, 40 eller 27 stk. som 
kompromisforslaget lød fra Socialdemokraterne 
og Venstre. 

 
 
 
 
 
 
 Min radiomodtager fortalte mig endvidere, at 
Danmark har forpligtet sig til at bruge 2 pct. af 
Bruttonationalproduktet (BNP) på forsvaret.  
I gamle dage forpligtede vi os til at bruge 1 pct. 
af BNP på Ulandsbistand ï i dag er det reduce-
ret til et sted mellem 0,7-0,85 pct. af BNP og er 
måske reelt lavere fordi de seneste regeringer 
har fundet på at bruge ulandspengene i Dan-
mark.  
 
Jeg har hverken som privatperson en partipo-
litisk holdning eller som formand for denne og 
andre foreninger og interesseorganisationer no-
gen handicappolitisk holdning til om Danmark 
skal bruge penge på et nyt kampfly eller ej, men 
på trappetrinet (eller skulle jeg sige køreram-
pen) til Bella Centeret fandt jeg det dog para-
doksalt, at det til tider kan være så svært at få 
bevilget selv små og lette hjælpemidler eller 
dagligdags værktøjer, der kan bidrage til en 
væsentlig og lettere hverdag for borgere, på-
rørende og hjælpere. I førnævnte kollage er der 
et kalkule på en kørestol, måske en lidt billig 
kørestol, men dog et meget tankevækkende 
resultat som får Radio Avisen og 24Syvs de-
battører til at sætte tankerne i sving. 
 
Men som jeg altid minder mig selv om når dén 
slags debatter kører på sit højeste og meninger 
bliver kastet ud som klyngebomber, ja så er og-
så dén slags investeringer osv. med til alt andet 
lige at bidrage til den øvrige udvikling og blandt 
andet gøre en hjælpemiddelmesse til et godt 
sted at være. 

  
Karsten Jensen 

Formand 

kj@dfoi.dk  
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DFOI modtager med stor taknemmelighed arv 
 

Ønsker du eller nogen i din familie at testamentere til DFOI, 
skal der oprettes et testamente.  
 

Et testamente skal da opfylde en række strenge formalia for 
at være juridisk gyldigt.  
  

DFOI anbefaler, at du får hjælp af en advokat til at oprette et 
såkaldt notartestamente. På den måde undgås senere evt. 
tvivlsspørgsmål.  
Oprettelse af et testamente koster ikke alverden.  
Notarens gebyr, åbningstid og adresse kan Borgerservice i 
din hjemkommune oplyse om. 
 

Det skal udtrykkeligt fremgå af testamentet, at det er "til for-
del for aktiviteter i DFOI, Dansk Forening for Osteogenesis 
Imperfecta, med CVR-nr.: 13018006". Så er man sikker på, 
at foreningen undgår at betale arveafgift til Staten. 
 

Ønsker du ikke at kaste dig ud i kancelisprog og latinske 
juravendinger, kan du i Google finde gratis dokumenter, der 
kan hjÞlpe dig p¬ vej. Sßg p¬ strengen: òjuridiske dokumen-
ter gratis testamenteò. 
 

En anden mulighed er, at i stedet for blomster og kranse ved bisættelse eller begravelser, får andre til at indsætte 
pengene p¬ DFOIôs Landsindsamling med konto: 9325-0007881738. 
 

Du er altid meget velkommen til at kontakte foreningens kasserer eller formand, hvis du har spørgsmål eller blot 
ønsker en uforpligtende snak om et testamente.  
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Kender du nogen, med eller uden OI, 
der ikke er medlem af DFOI? 

 

I Danmark er der ca. 300 personer med osteogenesis imperfecta. Omkring halvdelen er medlemmer af DFOI. 
Hjælp os med arbejdet ï hjælp os med at få flere medlemmer. 
 

Aktiviteter 
ü årskursus, med nyt om forskning i OI osv. 
ü Sommerlejr ï hvert år 
ü voksenkursus ï hvert andet år 
ü familiekursus ï hvert andet år 
ü ungdoms-weekend 

 

DFOIôs arbejde 
ü arbejder for bedre behandling og opfølgning af både børn, unge og voksne med OI 
ü fokus på at dele erfaringer og danne netværk 
ü styrke sociale relationer 
ü yder vejledning og rådgivning 
ü 3 gange årligt udkommer medlemsbladet OI-Magasinet 
ü Samarbejder med organisationer på internationalt plan 

 

Bliv medlem af DFOI via: www.dfoi.dk 
  

 

Kender du nogen, med eller uden OI, der skal være medlem af DFOI? 
 
 

Medlemskab 
 

I henhold til foreningens vedtægter §3: òRet til medlemskab har alle personer, som har OI eller et sjældent syn-
drom, der er klinisk nært beslægtet med OI samt myndige personer, der er, eller har været, forældre, børn, søs-
kende eller ÞgtefÞller til disse.ò ï Alle øvrige kan blive støttemedlem, uden stemmeret på generalforsamlinger.  
Foreningen har ikke familiemedlemskaber, men kun medlemskab af enkeltpersoner.  
ü Aktive medlemmer:  Personer med OI og 1. grads slægtninge 250,- kr. årligt. 

ü Støttemedlem A:  Alle øvrige privatpersoner  200,- kr. årligt. 

ü Støttemedlem B:  Institutioner og firmaer, minimum 400,- kr. årligt. 
 

Ved registrering til betalingsservice (BS) trækkes kontingent automatisk hvert år, ellers tilsendes opkrævning via 
Nets.  
 

Deltagelse ved arrangementer 
 

Årskursus, voksen- og familiekursus (tilmeldingsgebyr)  
Minimum en person i den deltagende familie skal være aktivt medlem. 

ü Aktive medlemmer fra 18 år, pr. person ï 400,- kr. 

ü Ægtefælle/samlever (minimum støttemedlem) ï 400,- kr. 

ü Ægtefælle/samlever (uden et medlemskab) ï 800,- kr. 

ü Familiens børn/unge under 18 år deltager gratis. 

ü Én ansat/lønnet hjælper pr. familie kan deltage gratis. 
 

Børn og unge under 18 år kan dog ikke deltage ved voksenkursus. 
 

Deltagergebyr ved andre eventuelle kurser fastsættes af bestyrelsen. 
 

Sommerlejr (egenbetaling) 
For at booke et hus, skal minimum én deltager i huset være aktivt medlem.  

ü Familier, både med og uden børn og unge under 25 år, pris pr. hus/uge ï 2.500,- kr. 

ü Unge kan booke sammen, (dog skal min. en være aktivt medlem), pris pr. hus/uge ï 2.500,- kr. 

ü Én ansat/lønnet hjælper pr. hus kan deltage gratis. 

 

Ægtefæller/samlevere 
 

Som det fremgår, er det billigere at 

deltage på et kursus, hvis man er 

medlem. Man støtter da desuden 

foreningens arbejde og økonomi, 

da medlemstal og egenbetaling er 

væsentlig, når ansøgte ministerier 

skal beregne tilskud til foreningen. 

òJo mere foreningen selv bidrager 

med, jo hßjere tilskudò. 

http://www.dfoi.dk/
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Indbydelse til Familiekursus, for familier 
med børn under 18 år med OI 
 
Tidspunkt:  Den 25.-27. november 2016  
 

Sted:  Egmont Højskolen, Villavej 25, Hou, 8300 Odder  
 

Tilmelding: Senest den 1. september.2016 ï via foreningens hjemmeside 
 

Pris:  400,- pr. voksenmedlem (ægtefælle/samlever, minimum støttemedlem, ellers 800,-) 

 
Formålet med kurset er at øge forældres 
viden om børnenes måde at håndtere 
smerter. Forældrene vil på kurset få kon-
kret vejledning i at støtte børnene i en 
hverdag med smerte og ved smertefuld 
procedurer på hospitalet.  
 
Forældrene vil få konkret viden og ideer til 
at understøtte børnenes fysiske udfoldelse i 
hverdagen, via en endnu ikke navngiven 
underviser.  
Der arbejdes på at få underviser med erfa-
ring i fysiske aktiviteter hos børn ï evt. en 
fysioterapeut. 
 
Der er afsat ca. 2 timer til et oplæg af en 
socialrådgiver, der kan fortælle det sidste 
nye i serviceloven samt svare på spørgs-
mål. 
 
Der bliver også tid til erfaringsudveksling mellem forældre i løbet af weekenden. Fredag aften arrangeres 
et forum for børn og unge med OI, hvor de kan mødes og udveksle erfaringer og gode råd om det at leve 
med OI. Marie Holm Laursen vil møde op og fortælle om at leve med OI. 
 
Underviser er Charlotte Jensen, Psykolog og ekspert på børn med smerter, samt socialrådgiver Vibeke 
Larsen vil igen møde op og fortælle om serviceloven og svare på spørgsmål. 
 
Kursets afholdelse er afhængig af fondsbevillinger ï får vi ikke bevillingerne må kurset aflyses. 
Vi håber og tror selvfølgelig på, at vi som altid får penge til at afholde dette kursus.  
 
Da der er begrænset antal pladser, kan det komme på tale at 2 familier deler et hus.  
Tilmelding sker efter òførst til mølleò princippet.  
 
Der vil være børnepassere under alle oplæg og der arrangeres aktiviteter tilpasset børnenes formåen i 
hallen på Egmont Højskolen. 
 
Program: 

¶ Fredag aften ï Erfaringsudveksling i grupper ï Fædre, mødre, børn og unge 

¶ Lørdag formiddag ï Børn og smerter ï Charlotte Jensen, Psykolog 

¶ Lørdag overmiddag ï Børn og fysisk aktivitet ï foredragsholder ikke fastlagt 

¶ Lørdag eftermiddag ï svømning i Valhalla 

¶ Søndag formiddag ï Oplæg af socialrådgiver Vibeke Larsen 
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OI -STAFETTEN   
 

Et vægttab som kørestolsbruger 
 

Af: Cecilia Hynneke Jensen, cecilia.j@live.dk 

 

Jeg har været så heldig at modtage denne omgangs stafet, og med alle de gode og inspirerende indlæg der førhen 

har været, håber jeg at dette kan leve op til den samme standard.  

 

De fleste kender mig nok fra diverse årskurser, sommerlejre m.m. men til dem der alligevel ikke ved hvem jeg er, 

hedder jeg Cecilia Hynneke Jensen, er 24 år gammel, har en middelgrad af OI og sidder i kørestol. 

 

Jeg har gennem hele min levetid kæmpet med overvægt og altid haft et par ekstra kilo på sidebenene. Jeg har der-

for på bedste vis altid prøvet at holde mig aktiv med diverse former for træning og været opmærksom på hvad jeg 

spiste. Men på trods af alt dette, blev jeg alligevel ved med at tage på og en december måned havde jeg simpelt-

hen fået nok. Jeg var træt af at undgå diverse familiebilleder og fik næsten tåre i øjnene hvis nogen havde postet 

noget på Facebook hvor jeg var på. Da det blev nytårsaften kender de fleste nok det traditionelle nytårsfortsæt om 

at tabe sig og jeg havde det selvfølgelig også med som et af mine fortsætter. Men forskellen fra tidligere år (hvor 

man blot spiser ekstrem sundt de første par måneder og derefter falder tilbage i de gamle rutiner) skete dette ikke 

denne gang.  

 

Jeg kom kort tid efter nytår i kontakt med et projekt igennem 

Ulykkepatientforeningen (tidligere PTU) som netop skulle til, at 

starte et 12 ugers forløb omkring handicappede og kost, hvor 

der bl.a. var tilknyttet en diætist. På projektet var vi en gruppe 

med meget blandede ønsker for forløbet. Nogle skulle tabe sig, 

andre tage på og nogle ville bare gerne spise sundere og blive 

mere bevidst om hvad de puttede i munden. Det gik hurtigt op 

for mig at jeg var den tykkeste på holdet og havde derved også 

det største vægttabsmål, som på det tidspunkt føltes helt urea-

listisk. Jeg husker tydeligt en dame i starten af forløbet udbryde 

at ôdet var da umuligt at tabe sig n¬r man sad i kßrestolô, og jeg 

blev derved hurtig i tvivl om det overhovedet kunne lade sig 

gøre. Under projektet skulle vi bl.a. skrive vores målvægt ned 

samt eventuelle delmål. Derudover skulle vi også lave en kost-

dagbog som skulle gennemgås fra gang til gang og vi fik en 

masse viden omkring kost, e-numre og kalorier.  

 

Det gik hurtigt op for mig, at jeg førhen havde spist sundt men 

slet ikke som jeg burde. Selvom jeg sidder i kørestol føler jeg 

mig jo præcis ligesom mine jævnaldrende og spiste derfor også 

de samme mængder. Dette var helt forkert, vi fandt nemlig hur-

tigt ud af at jeg blot kunne spise 1000 kalorier om dagen hvis jeg 

skulle tabe mig. Så selvom jeg førhen havde spist meget nor-

malt og varieret, kunne det slet ikke komme nærheden af den mængde jeg skulle ned på. Jeg begyndte derfor at 

eksperimentere meget, søge på nettet på diverse opskrifter og lave kalorieregnskab så jeg vidste hvor mange ka-

lorier jeg havde spist. Derudover valgte jeg at sætte mere fokus på min træning, så jeg fik lavet styrke- eller kreds-

løbstræning 3-4 gange om ugen. I starten var jeg meget sulten og tænkte ikke på andet end mad, men efterhånden 

vendte jeg mig til det og under forløbet tabte jeg 5,5 kg. Derefter var det svært at stå på egne ben og ikke at have 

nogen som stod med på sidelinjen. Men jeg blev ved med at bruge de redskaber jeg havde fået med mig og det, at 

tælle kalorier blev en sport.  
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Den dag i dag er jeg så 23 kg lettere og har aldrig været gla-

dere. Det har været min livs rejse og der har været mange op 

og nedture. Vigtigst af alt, selv om det har det taget tid, ikke 

bare måneder men år, så har været det hele værd. Det har ikke 

kun været en rejse omkring vægttab, men også en mental rejse 

hvor jeg har lært at acceptere den jeg er og endelig er blevet 

reelt glad for mig selv. Jeg har stadig noget vej endnu og kæm-

per derfor stadig videre. Jeg lægger dog også stor vægt på, at 

der skal være plads til at skeje ud engang imellem med en piz-

za, familiefødselsdage eller et restaurantbesøg. Når dette sker, 

sørger jeg dog for, at komme på hesten igen og spise det min-

dre de næste par dage.  

 

Så hvis der sidder nogle derude med ønske om et vægttab, vil 

jeg blot sætte fokus på, at det godt kan lade sig gøre. Det tager 

lang tid før resultaterne kan ses men vigtigst af alt er, at hvis 

man ønsker det og kæmper nok, kan det sagtens lade sig gøre. 

Det kræver dog tid og en god portion af viljestyrke. Jeg håber 

derved at andre eventuelt vil blive inspireret til, at finde viljestyr-

ken frem, da det hvert fald for mig har været det hele værd.  

 

 

Jeg vil gerne give stafetten videre til Collyre Niyokuri. 
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Lykken er et valg 
 

Af: Kis Holm Laursen, khl@dfoi.dk 
 

 
 

Jeg har valgt at jeg vil være lykkelig. Det betyder at 

jeg aktivt arbejder på at blive og være lykkelig. Det 

kan godt være lidt op af bakke, når man lever i en 

hverdag med så mange udfordringer og hvor angst, 

usikkerhed, tristhed, magtesløshed kommer af sig 

selv.  
 

Vores gamle formand i DFOI skrev en dag en leder i 

vores blad om Lykken, der manglede et sted at bo og 

derfor gik og bankede på forskellige huse for at blive 

lukket ind. Ved det fßrste hus sagde de òMin mand er 

desværre lige blevet arbejdsløshed, så vi har ikke 

energi eller r¬d til at have dig boendeò I det nÞste hus 

da Lykken bankede på sagde de ò Vi har s¬ travlt med 

arbejde og hverdag så vi har ikke tid til at have flere i 

vores husò ï I det tredje hus sagde de òVi har lige f¬et 

et barn med et handicap, så vi har nok at se til og har 

ikke plads til flere i det her husò. Den historie har 

hængt i mit hoved lige siden.  
 

Hvis der er noget der kan gøre mig glad, så vil jeg 

skabe tid, råd og energi til at tage imod.  
 

Hjemme hos os er hverdagen blevet et udtryk for lyk-

ken. At vi spiser aftensmad sammen, at vi er sammen 

derhjemme, at ingen har ondt den dag på det tids-

punkt, at vi stadig er gift ï der er så mange ting at væ-

re lykkelig over. Vi har en god familie og gode venner 

som støtter og forstår os. Hvad kan man ønske sig 

mere.  
 

Lykken ligger i øjenkontakt med mine børn ï at ligge i 

min mands arm ï at vælge at tage på ferie uanset 

hvad der sker. At turde tage risikoen og se det lykkes. 

At se mine børn være selvstændige mennesker, der 

kan klare sig socialt.  
 

Jeg har valgt at være lykkelig under de vilkår jeg har 

fået ï jeg er ikke konstant lykkelig, det tror jeg ikke der 

er nogen der er, men jeg er lykkelig i korte øjeblikke af 

gangen og de øjeblikke vil jeg have fokus på og huske 

at tage med videre.    
 

Jeg har valgt at lukke lykken ind og jeg arbejder for at 

den skal have lyst til at blive boende hjemme hos mig. 
 

Man kan læse mere om tanker og oplevelser af livet 

med et handicappet barn på hjemmesiden: 

http://kislaursenforedrag.dk/velkommen 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Årets sommerlejr i Vigsøé 
 

ébliver med noget færre deltagere end vanlig.  
Kun 17 familier er tilmeldt, efter en familie på det 
sidste har afmeldt, men det skal nok blive ganske 
hyggeligt alligevel. 
 

I alt er der tilmeldt 36 voksne og 27 børn/unge 
under 25 år + 3 hunde. 
 

Deltagerne bliver følgende: 
Anita og Stig, Fredericia (2+2) 
Annette og Preben, Ballerup (2+1) 
Berit og Claus, Horsens (2+2) 
Charlotte og Søren, Herning (2+1) 
Christina og Karin, Rødovre (2) 
Ditte, Slangerup (1+3) 
Gitte og Hans-Helge, Rønne (2+2) 
Diana og Hans Martien, Randers (2+1) 
Inger og Jens Peder, Holstebro (4+2) 
Jenny og Tommy, Grindsted (2+1) 
Karina, Jens og Henny, Grindsted (3+3) 
Kirsten og Patrick, Nærum (2+2) 
Kristina-Maj og Martin, Taastrup (2+3) 
Marianne og Mogens, Frederiksberg (2) 
Mette, Ballerup (1+2) 
Myrna og John, Herlev (2+2) 
Sten og Kurt + hjælper, Valby/Sindal (3) 
 

De deltagende familier får tilsendt yderlig info om 
sommerlejren på mail medio juni. 
 

 

http://kislaursenforedrag.dk/velkommen
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OSTEOGENESIS IMPERFECTA ï VOKSNE 

 
På de endokrinologiske afdelinger, Aarhus Universitetshospital, Odense 

Universitetshospital og på Hvidovre Hospital, foregår en undersøgelse af den 
medicinske behandling til voksne patienter med osteogenesis imperfecta.  

 
Med udgangspunkt i undersøgelse af den genetiske baggrund for sygdommen  
og sværhedsgraden hos den enkelte vil vi undersøge to behandlinger, der på 

nuværende tidspunkt benyttes til behandling af knogleskørhed.  
Med undersøgelsen muliggøres et målrettet behandlingsvalg i fremtiden, 

tilpasset den enkelte patient med osteogenesis imperfecta i forhold til  
den genetiske baggrund og sværhedsgrad af sygdommen. 

 
Forsøget henvender sig til voksne patienter med osteogenesis imperfecta i 

alderen 22-70 år. Kvinder må ikke være gravide. 
 

Forsøget er planlagt til at vare 3 år.  
I forbindelse med forsøget vil der blive foretaget generelle  

helbredsundersøgelser, knoglemineralmåling, blodprøver inkl.  
DNA-undersøgelse, knogleprøve samt billeddiagnostiske undersøgelser.  

I alt ca. 10-12 besøg af 1-1½ times varighed. 
 

Der indgår medicinsk behandling i dette forsøg. 
 

Hvis De ønsker yderligere information, og eventuelt ønsker at deltage,  
kontakt da venligst: 

 
Aarhus Universitetshospital (Osteoporoseklinikken)/ Hvidovre Hospital 

Forsøgsansvarlige læger: Jannie Hald, Bente Langdahl 
Mail: jahald@rm.dk eller Tlf: 78 46 76 81, Tidsrum: man-fre 8-12 

 
Odense Universitetshospital 

Forsøgsansvarlig læge: Lars Folkestad 
Mail: LarsFolkestad1@rsyd.dk. 

 
Der vil ved henvendelsen om eventuel deltagelse, blive stillet nogle  

spørgsmål med henblik på, om man kan medvirke i forsøget. 
 

Forsøget er godkendt af Videnskabsetisk Komité,  
Lægemiddelstyrelsen og Datatilsynet. 

 

mailto:jahald@rm.dk
mailto:LarsFolkestad1@rsyd.dk
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Arv, gener   

         og arvegang 
         En kort introduktion til nogle begreber, 

            der kan være svære at greje 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

Af: p.hd.-studerende, læge, Lars Folkestad og p.hd., læge, Jannie Dahl Hald 
 

Hvordan kan det være jeg har OI og mine 
forældre ikke har OI? Kan OI hoppe en 
generation over? Hvad er forskellen på de 
klassiske typer af OI og de nye typer af 
OI? Dette er blot nogle af de spørgsmål, vi 
er blevet stillet i mødet med medlemmer-
ne af DFOI. Det kan være lidt svært at hol-
de tungen lige i munden i forsøget på at 
give et godt og fyldestgørende svar. Vi vil 
her prøve at forklare nogle af de grundbe-
greber, der er omkring arv og udvikling af 
OI. 
 Herunder belyses ikke, hvad der er ty-
pisk for de forskellige OI typer, da denne 
problemstilling har været belyst i tidligere 
numre af bladet og ligger på hjemmesiden 
under fanebladetô OI genereltô. 
 

 
Arvemassen ï generne 
Vores DNA (arvemassen) er kogebogen, hvorved vi fysiologisk er define-
ret. Det er sammensætningen af DNA materialet, der koder for de prote-
iner ï eller byggesten ï vi består af.  
 Vi modtager halvdelen af vores arvemateriale fra vores far og halv-
delen fra vores mor ï og lidt tilfældigt sættes disse egenskaber sammen 
til det enkelte individ. Kogebogen er den samme for alle vore celler ï og 
gemt i kernen af hver eneste af vores celler. Grundstrukturen er ganske 
ens og opbygget af små byggeklodser ï kaldet basepar.  
 Der er mere end 3 milliarder basepar i vores DNA. Kombinationen og 
rækkefølgen af baseparrene afgør hvilket protein, der dannes i cellerne. 
DNA opbygges i gener, som hver især har en særlig funktion. Man har 
aktuelt fundet omkring 30.000 gener, og selv om eksperter har udtalt, at 
hele den menneskelige arvemasse er kortlagt (endda flere gange har de 
sagt det) ï stiger antallet af gener dog stadig.  
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Generne er samlet i 46 kromosomer, hvor der er 2 kopier af hvert kromosom. Der er således 23 kromosompar. 
Halvdelen af kromosomerne modtager vi som sagt fra vores mor og halvdelen fra vores far.  
 Kromosomerne kan deles i 2. Nemlig kønskromosomerne, der afgør hvilket køn vi får. Den anden gruppe er de 
autosomale kromosomer, der styrer de processor, der hele tiden er i gang i os.  
 Kønskromosomerne er enten et X eller et Y. Hvis man får et X fra sin mor og et Y fra sin far bliver man en 
dreng. Modtager man et X fra sin mor og et X fra sin far bliver man en pige.  
 

Ikke al arvemasse indeholder vigtig informa-
tion. Noget er fyld og meget kender vi blot ikke 
funktionen af endnu. Hvis en forandring 
(mutation) sidder i en funktionel vigtig del af et 
gen er sandsynligheden ï eller risikoen om 
man vil ï større for at denne forandring fører 
til sygdom. Har man forandringer i områder af 
generne, der ikke udtrykker færdige proteiner, 
er sandsynligheden for sygdom mindre. 
Hvorfor disse mutationer opstår er ikke altid 
kendt. 
 

Arvegang 
Da vi modtager halvdelen af vores arvemasse 
fra vores mor og halvdelen fra vores far, er ar-
vemassen påvirket af delen af arvemassen, 
der arves fra vores mor, delen der arves fra 
vores far, og kombinationen af begge foræl-
dres gener tilsammen.   
Nogle gener skal man arve fra begge forældre 
(altså en kopi fra hver), for at de kommer til 
udtryk. Dette kalder man recessiv arv.  Andre 
gener skal man blot arve fra én af sine foræl-
dre, for at de kommer til udtryk. Dette kalder 
man dominant arv, og ses hyppigst i forhold til 
OI. 

 

Genet, der koder for blå øjne er recessivt ï begge forældre skal give en kopi af dette gen til barnet, for at barnets 
øjne bliver blå. Genet, der koder fra brune øjne derimod, har en  dominant funktion. Vi vil bruge dette som eksem-
pel for arvegang.  
 

Autosomal dominant arv betyder, at man har arvet en genvariant fra enten mor eller far, som nu er det eneste gen, 
der bestemmer funktionen af genet (husk vi har 2 kopier af hvert gen, og med mindre man har sygdomsfremmende 
varianter i begge gener, vil man have et gen med ônormalô funktion og et gen med ôsygdoms fremmendeô funktion, 
og kun få tegn på sygdommen hvis den sygdoms fremmende variant er dominant fungerende).  
 

Hvis mor har blå øjne og far har brune øjne ï kan barnet så få blå øjne? 
 

 Far, gen for brune øjne Far, gen for brune øjne 

Mor, gen for blå øjne Gen for blå + gen for brune =  
Barnet får brune øjne (bærer af blå øjne 

genet) 

Gen for blå + gen for brune =  
Barnet får brune øjne (bærer af blå øjne 

genet) 

Mor, gen for blå øjne Gen for blå + gen for brune =  
Barnet får brune øjne (bærer af blå øjne 

genet) 

Gen for blå + gen for brune =  
Barnet får brune øjne (bærer af blå øjne 

genet) 
 

Så alle kombinationerne af mor og fars gener for øjenfarve resulterer i børn med brune øjne (da hvis man har gen-
variationen for brune øjne i sit arvemateriale vil man altid få brune øjne ï genet er dominant). Men børn vil være 
bærer af genet, der koder for blå øjne.   
 

Hvor stor er sandsynligheden for at et par, hvor far har OI type IV (som nedarves autosomal dominant), får et barn 
med OI.  
 

 Far, gen OI Far, gen ikke OI 

Mor, gen ikke OI  gen ikke OI + gen OI = OI gen ikke OI + gen ikke OI = ingen OI 

Mor, gen ikke OI gen ikke OI + gen OI = OI gen ikke OI + gen ikke OI = ingen OI 
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Altså vil der være 50/50 sandsynlighed for at parret får et barn med OI, da fars OI gener er dominante (altså vil gen 
varianten give OI hvis man har denne variant i sit arvemateriale). 
 

Autosomal recessiv arv betyder at man skal arve et recessivt gen fra mor og fra far for at genernes funktion kom-
mer til udtryk.   
 I eksemplet under vil både mor og far have brune ßjne, men ôbÞreô evnen til at f¬ bßrn med bl¬ ßjne fordi begge 
forÞldre bÞrer et gen der kan give bl¬ ßjne hvis det ômatchesô med et andet gen for bl¬ ßjne.  
 

 Far, gen brune øjne Far, gen blå øjne 

Mor, gen brune øjne Gen brune øjne + gen brune øjne = Brune 
øjne 

Gen blå øjne + gen, brune øjne = Brune 
øjne 

Mor, gen blå øjne Gen brune øjne + gen blå øjne = Brune 
øjne 

Gen blå øjne + gen blå øjne =  
blå øjne 

 

Altså er sandsynligheden for at parret får et barn med blå øjne 25 pct.  
 

Vi kan lave samme eksempel for de nye former for OI. Mor har ikke OI, men bærer en variant i et gen, der kan give 
OI hvis det parres med samme gen variant fra far. Far har heller ikke OI, men bærer samme variant. 
 

 Far, recessiv OI gen Far, ikke OI gen 

Mor, recessiv OI gen recessiv OI gen + recessive OI gen = OI Ikke OI gen + recessive OI gen= ingen 
OI (bærer af OI) 

Mor, ikke OI gen Ikke OI gen + recessiv OI gen = ingen OI 
(bærer af OI) 

Ikke OI gen + ikke OI gen= ingen OI 

 

Altså vil det være 25 pct. sandsynligt at dette par får et barn med OI. Det skal dog siges at de recessive former af 
OI er ret sjældne (omkring 10 pct. af alle i verden med OI).  
 
Noget nyt 
Nogle gange har ingen af forældrene arveanlæg, der kunne medføre OI, men alligevel får et eller flere børn med 
OI. Dette kan skyldes, at der introduceres en forandring i et gen tidligt i graviditeten, der medfører OI. Dette er re-
lativt hyppigt ved svære former for OI.  
 

Hvor de klassiske OI former (type I-IV) og de recessive former for OI (type VII-XVII) skyldes genvarianter til de au-
tosomale gener, har man i løbet af de sidste år identificeret mutationer til X kromosomet (kønskromosomet) som 
medfører OI. Dette er første gang man har fundet genvariationer, der ikke er involveret i kollagensyntesen, som 
ellers er hvad man har set i andre former for OI.  Dette er stadig noget omdiskuteret og kun beskrevet i ganske få 
personer i verden.  
 
Gener, arv og forklaringer 
Vi håber dette var med til at forklare nogle af de begreber der ofte anvendes omkring arvegang og gener og OI. 
Der er megen fokus på at finde de forskellige genvariationer, der fører til OI.  
 Det er med til at søge en forklaring på hvilke processer, der er involveret i dannelsen af kollagen, og det er med 
til at søge en forklaring på hvad der fører til OI.  
 Indtil videre mangler denne viden at omsættes til behandlings muligheder for den enkelte.  
 
 
 
 
 
 

DEADLINE  
for næste nummer af OI-Magasinet 

er den 15. september 2016 
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Årsberetning for 2015 
 
Det er altid spændende at gå i gang med at skrive 
årsberetningen for DFOI, men det er samtidig også 
lidt af en hård opgave at gå i gang med. Sædvanligvis 
fordi der, som mange ved, er sket temmelig mange 
forskellige ting i vores forening. Ja, til tider måske 
endda flere ting, end vores størrelse måske berettiger 
til, men det er vel bare udtryk for, at selvom man har 
svage knogler kan det godt give en stærk forening. Og 
lad os bare kaste os hovedkulds direkte ud i hvad vi 
har beskæftiget os med i det forløbne års tid. 
 
Den Nationale Handlingsplan, for personer med et 
sjældent handicap, er et emne som DFOI har været 
dybt involveret i gennem flere år. Det har vi via vores 
paraplyorganisation, Sjældne Diagnoser, som har væ-
ret tovholder i den proces, der sikrer en fornuftig og 
enslydende behandling af blandet andet personer 
med OI. Arbejdet med òDen Nationaleò er nu slut og 
DFOI deltog i òafslutningsfestenò da der var konferen-
ce om den nationale strategi for sjældne sygdomme. 
Alt i alt en herlig dag og skønt med en afslutning ï for 
når man har drømme, hvori der indgår sætninger som 
òmultidisciplinÞre behandlingerò m¬ det vÞre p¬ tide 
med et emneskifte. 
 
2015 blev året hvor vi langt om længe var blevet dus 
med vores økonomistyring- og kartoteks- og ja, nååå 
ja vores bookingsystem. Når man ikke arbejder til 
dagligt med tingene kan indlæringskurven godt være 
lidt stejl, men nu sidder funktionerne vist på rygraden 
hos os, og ja, det er dejligt og nemt med de mange 
nye funktioner vi har fået stillet os til rådighed. I vores 
database over medlemmer er det således også let at 
gøre status på hvem og hvor mange vi er. Her er par 
tal. 
 
Vi er i alt 356 medlemmer 
I alt har vi 212 såkaldte A-medlemmer ï lidt under 
halvdelen har OI. 
Af vores medlemmer har 99 personer over 18 år OI. 
25 medlemmer er mellem 18-25. Heraf 20 har OI. 
Vi har 60 medlemmer, der er under 18 år. 
 
Systemet kan let generere flere tal, og sidder du nu og 
kigger på kuglerammen, finder PI og cosinus frem, di-
viderer, lægger sammen og trækker momsen fra i 
menten og vil have regnestokken og lommeregneren i 
brug fordi du ikke kan få tallene til at hænge helt sam-
men er den god nok. Det skyldes ene og alene, at 
mange af vores medlemmer ikke er registreret i vores 
kartotek med de rette data endnu. I bestyrelsens ar-
bejde er det ret vigtigt, at alle medlemmer er registre-
ret korrekt ï også selvom det er børn eller en pårøren-
de der ikke har OI. Formanden hjælper gerne med re-
gistreringen, men det letteste er hvis man selv ændrer 
sine data via vores hjemmeside. Adressen er dfoi.dk ï 
klik medlemmer og medlems login. 
 
I øvrigt er det ret dejligt at se et medlemstal, der er så 
stabilt. Selvom der løbende falder medlemmer fra hist 

og pist er det ret glædeligt, at der hele tiden kommer 
nye til. Da vi lige så stille lancerede vores DFOI-side 
på Facebook kom der igen et par nye indmeldelser. 
Og når vi snart melder os klar med en Instagram-
konto kan det være der sker lidt igen.  
 
Landsindsamlingen blev skudt i gang lige omkring sid-
ste årskursus og hold-da-op. Sikken en opbakning vi 
havde til Landsindsamlingen sidste år. Det var jo helt 
vildt. Vi samlede ikke mindre end ï og hold nu fast ï 
kr. 25.000 ind. Her vil jeg godt have et bifald, skrål, 
skrig og lidt fadøl til ï som ros til os alle sammen ï det 
er jo en fælles opgave.  
          Kære venner, det beløb kan vi altså godt være 
ret så stolte af. Husk på, at hver gang vi SELV skaffer 
penge til vores landsindsamling så får vi altså ENDNU 
flere penge ind via statens puljemidler til vores driftstil-
skud. Der er mange, der skal takkes for det gode ar-
bejde med Landsindsamlingen, men særligt Patrick, 
Annette og Ann Bett skal have en varm hånd for deres 
arbejde med at sørge for der kom bidrag i kassen. I år 
skulle Landsindsamlingen forhåbentlig køre lettere når 
vi kommer med på bølgen med MobilePay og Swipp ï 
behøver jeg her at nævne, at pengeinstitutterne er 
nogle tunge tanter at danse med. Nej vel. Vi venter 
stadigé 
 
Ja, det er jo dejligt at være i København, men det var 
jo som at komme hjem igen, da vi atter var en tur forbi 
Trinity Hotel & Konferencecenter til vores årskursus i 
2015 og så oven i købet med royalt besøg og royale 
håndtryk.  
          I bestyrelsen hvilede vi ikke på laurbærerne for 
kort tid efter årskurset var vi samlet til et to-dags be-
styrelsesmøde i Århus. Egentlig ikke fordi vi havde ek-
stra mange ting at drøfte på dagsordenen, men vi 
havde fået nogle økonomiske midler til igen at kunne 
få råd til at gå lidt i dybden med nogle af vores ønsker 
og visioner for foreningen. Noget vi med succes har 
gjort hvert 2./3. år.  
          Det var en regnvåd weekend vi holdte bestyrel-
sesseminar i. Til gengæld var der høj solskin da vi var 
tilbage ved Vadehavet på den jyske vestkyst og igen 
var i Skærbæk. Det var i sandhed en dejlig uge med 
godt vejr, store smil, sjove oplevelser og styrkede ven-
skaber.  
          Dejligt at sommerlejrens traditionelle grillaften 
efterhånden kan trække flere og flere medlemmer til, 
der ikke deltager som sådan i hele ugen. Og skønt at 
der var så stor opbakning til Annettes auktion, kage-
dyst, kajakturer, fisketurer og hvad der ellers var af 
aktiviteter for store som små. 
 
2015 endte også med at blive året, hvor vi var lidt 
mere politiske end vi plejer at være. Normalt berører 
DFOI ikke emner, der ikke direkte har noget med OI at 
gøre eller i det mindste vedrører sjældne-problematik-
ken. Men da Enhedslisten fremførte et lovforslag, som 
skulle gøre livet lettere for familier, der har et barn 
med handicap lå det lige til højrebenet, at DFOI bak-




