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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

Ol-Magasinet

ISSN: 1902-9683 (trykt version)
ISSN: 1902-9934 (elektronisk version)

Ol-Magasinet er det officielle medlemsblad for
Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta (DFOI).

Oplag
Udkommer 3 gange arligt, & 270 stk. i trykt version og
290 i elektroniske version.

Ol-Magasinet udsendes pa tryk til alle medlemmer og
sponsorer, hospitals afd., samarbejdspartnere og
elektronisk til paraplyorganisationer, fagpersoner,
andre foreninger og institutioner i hele Europa, samt
gvrige Ol interesserede.

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

Tryk og udsendelse

Rosendahls a/s

Oddesundvej 1, DK-6715 Esbjerg

TIf. + 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 Ol-Magasinet.

Indleeg og billeder sendes i tekstbehandlingsformat
eller post til ansvarshavende.

Der tages forbehold for redigering og beskaering.

Hvis billeder gnskes sendt retur, oplys da afsenders
navn og adresse.

Redaktion
Ansvar og annoncering: Preben W. Nielsen
Hold-an Vej 20 B, 1., DK-2750 Ballerup

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

Redaktionsmedlemmer:
Karsten Jensen og Maiken Petersen

Ungdom: Rune Bang Mogensen

Leegefagligt: Jannie Dahl Hald og Lars Folkestad

Medlemskontingent

Kontingent fra og med 2014 er som fglgende:

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

Ved betaling kan man tilmeldte sig betalingsservice,
og belgbet traekkes automatiks efterfalgende ar.
@vrige vil fa tilsendt opkraevning. Rettidig betaling er
den 1. marts.

Her er DFOI medlem

Foreningen er medlem af fglgende organisationer

Sjeeldne Diagnoser i Paraplyorganisation for
foreninger og familier med sjeeldne sygdomme og
handicap

OI-Norden i Sammenslutning af Ol foreninger i
Norden

OIFE i Sammenslutning af Ol foreninger i Europa

EURORDIS i European Organisation for Rare
Disorders

Landsindsamling

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

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

Hvorfor og hvordan?

Resultatet af landsindsamlingen har stor betydning for
starrelsen af andelen af disse midler.

Det vil med andre ord sige, jo flere penge foreningen
selv indsamler, jo stgrre andel kan vi dermed forvente
af tips- lottomidlerne.

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

Spargsmal vedr. landsindsamlingen rettes til:

Niels Christian Nielsen
Telefon: 86 93 63 20 eller
Mail: ncn@dfoi.dk

PS.: Der kan ogsa indseettes stattebelgb pa kontoen
uden for indsamlingsperioden.
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Nyttige oplysninger

VISO
Socialstyrelsen, VISO
Edisonsvej 18, 1., 5000 Odense C
TIf. 72 42 40 00 - VISO@socialstyrelsen.dk
www.socialstyrelsen.dk/viso/viso-radgivning-til-borgere

Telefontid:
Mandag til torsdag kl. 9:00 7 15:30
Fredag kl. 9:00 i 15:00
DUKH

(Den Uvildige Konsulentordning pa
Handicapomradet)
Jupitervej 1, 6000 Kolding
TIf. 76 30 19 30 Fax 75 54 26 69
mail@dukh.dk - www.dukh.dk

Telefontid:
Mandag og fredag
Tirsdag og torsdag
Onsdag

kl. 09:00 i 15:00
kl. 09:001 17:00
kl. 09:00 1 13:00

Sjeeldne Diagnoser (SD)
Blekinge Boulevard 2, 2600 Taastrup
TIf. 33 14 00 10 Fax 33 14 55 09
mail@sjaeldnediagnoser.dk
www.sjaeldnediagnoser.dk

Telefontid:
Mandag, tirsdag, torsdag
Onsdag

kl. 10:00 i 14:00
kl. 10:00 7 17:00

BPA-arbejdsgiver
(Borgerstyret Personlig Assistance)
Reventlowsgade 14, 2., 1651 Kgbenhavn V.
TIf. 33 55 77 30 Fax 33 31 21 30
kontakt@bpa-arbejdsgiver.dk
www.bpa-arbejdsgiver.dk

Telefontid:
Mandag til torsdag
Fredag

kl. 9:007 16:00
kl. 9:00 7 14:00

Ankestyrelsen
Teglholmsgade 3, 2450 Kgbenhavn SV
TIf. 33 41 12 00 - ast@ast.dk

Forsidefoto: Annette K. Nielsen.

Den Sjeeldne-marchopé Sjaeldne-dagen 2016 bliver
afsluttet pa Christiansborg Slotsplads, med at st lidt
model for fotografen.

Indhold

Kolofon og foreningsoplysninger
Nyttige adresser & Indhold
Aktivitetskalender & Annoncering
Leder: Et godt sted at veere

Arv og testamente

Kender du nogen der ikke er medlem
Annonce Biosym

Indbydelse til Familiekursus

Ol Stafetten

Lykken er et valg & Arets sommerlejr
Ol undersggelse for voksne

Arv, gener og arvegang
Arsberetning for 2015

Referat: generalforsamling 2016
Formandens takketaler

Sommerlejr 2017 rykkes til uge 28
Hvorfor bor vi her?

Mobil-kollage fra Health & Rehab

Lad din sjeeldne stemme blive hart

Sjeeldne-dagen oversteg forventningerne

Aarhus viste flaget p& Sjeeldne-dagen
Fotokollage fra Sjeeldne-dagen

nyt fra Ankestyrelsen

Medicintilskud ved DUKH

Viden fra DUKH

Landsdelscentrene & Foreningsvejledere

Den nye bestyrelse og suppleanter
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Aktivitetskalender

- Opdateres lgbende pa www.dfoi.dk

2016

18. juni DFOI / Bestyrelsesmgde Fjelsted Skov Kro

23.-30. juli DFOI / Sommerlejr Vigsg Bugt Feriecenter
15. september Ol-Magasinet / Deadline Udkommer ca. 1. oktober
? oktober DFOI / Bestyrelsesmgde Fjelsted Skov Kro

4.-5. november Sjeeldne Diagnoser / Repreesentantskabsmgde Vest Danmark

25.-27. november DFOI / Familiekursus Egmont Hgjskolen, Odder
2017

15. januar Ol-Magasinet / Deadline Udkommer ca. 1. februar
8.-15. juli DFOI / Sommerlejr (OBS: 2017 er rykket til uge 28) Rgdvig Ferieby, Stevns

Annoncér i Ol-Magasinet - sa statter du foreningen

Ol-Magasinet fremstilles i A4-format med omslag i 4 Annoncemateriale sendes til redaktgren i geengse
farvet tryk og indhold i sort/hvid. Magasinet udgives formater til PC. Materiale leveret i farver vises som
tre gange arligt. S/H i den fysiske- og 4-farvet i den elektronisk ud-

gave pa foreningens hjemmeside.
Der er fast deadlines; den 15/1, 15/5 og 15/9 1 og det

udsendes ca. en uge herefter i i oplag pa 270 fysiske Der kan kun tilbydes annoncer som hel og halv side.
0g 300 elektroniske eksemplarer. Halvside i bade i bred og hgj format (se nedenfor).
Ol-Magasinet udsendes fysisk til alle medlemmer og Fortryk til opseetning fremsendes for godkendelse.
annoncgrer, samt elektronisk til leeger og andre fag-

personer, hospitals afdelinger, kommuner, institutio- Annoncgr modtager 3 eksemplarer af Ol-Magasinet
ner, handicaporganisationer med sjeeldne diagnoser i og kan fa link til egen website pa foreningens ditto.
Danmark, europaeiske og oversgiske Ol organisatio-

ner, samt til gvrige interesserede. Vil man hgre mere om annoncering i Ol-Magasinet,

send mail til: pwn@dfoi.dk eller ring p& 28 73 49 58
Ol-Magasinet ligger desuden gratis tilgeengelig pa

foreningens hjemmeside www.dfoi.dk. Annoncgrer kan evt. portreetteres i Ol-Magasinet.
Priser 2016
Formater Hgjde x Bredde Et enkelt nummer Tre numre (1 helt ar)
1/1 side A4 240 x 170 mm Kr. 2.000,00 Kr. 4.500,00
. 120 x 170 mm
1/2 side A4 el. 240 x 85 mm Kr. 1.500,00 Kr. 4.000,00

Betaling: Lgbende maned plus 30 dage.
Alle priser er eksklusive produktion. DFOI er ikke momspligtig i der tilleegges derfor ikke moms.
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LEDER

Et godt sted at veere

Mine tanker for lederen denne gang bevaeger
sig i meget pragmatiske og simple retninger.

Det gode 0 piea sobeerdk hvoiderk e

serveres paraplydrinks i romantikkens skeer.
Den netop overstdede Health- & Rehab Messe
er udgangspunktet for

Efterhanden har jeg veeret til temmelig mange
messer og nyder da ogsa, at messen nu kun
afvikles hvert andet ar. Det giver nemlig virk-
somheder lejlighed til, for alvor, at kunne pree-
sentere noget innovation ligesom man heller
ikke selv bliver treet af at veere en del af mes-
sen 1 hvis man altsa ér det i og ja, det har jeg
jo veeret fra tid til anden sammen med Sjeeldne
Diagnoser og Dansk Handicap Forbund.

Som det fremgar andetsteds i Ol-Magasinets
lille uformelle fotokollage er der mange mader
at gere tilveerelsen lettere pa, hvis blot man kan
se at glasset er halv fyldt og ikke halv tomt. | ar
synes jeg, at jeg gang pa gang opdagede sma
og store nye hjeelpemidler (som sikkert har ek-
sisteret leenge) som ville veere i stand til at
hjeelpe mange mennesker.

Nar jeg har vaeret pa messe har jeg jaevnligt

taget et f ot o adétettbnin mseno

ergo og spurgt om jeg kunne fa dette bevilget
og der har sjeeldent vaeret problemer. Jeg ved
ogsa at mange har mgdtes med deres ergote-
rapeut pa messen for at besgge udstillere eller
afsgge markedet for tilsvarende produkter. For
heldigvis er det da stadig sadan, at man gar ef-
ter at finde et behovsdaekkende produkt og ikke
blot den hurtigste Igsning.

Men i de dage hvor messen blev afholdt kunne
det vel naeppe undgas, at indre latente inde-
steengte venstresocialistiske tanker for vildfa-
rent ud som et stinger-missil efter Folketings-
debatten om indkgbet af de uprgvede kampfly
Joint Strike F35A Boing Typhoon-jeg-skal-
komme-efter-dig-flyvemaskine i til kr. knap én
milliard pr. stk. Og netop som jeg var pa vej fra
Jylland til Staden for at deltage pad messen
skeendtes politikerne i min bilradio om antallet
af fly i skulle der kgbes 18, 40 eller 27 stk. som
kompromisforslaget lgd fra Socialdemokraterne
og Venstre.

2 - 2016

Min radiomodtager fortalte mig endvidere, at
Danmark har forpligtet sig til at bruge 2 pct. af
Brytonptionalprodikiet (BNP) pa forsvaret.

I gamle dage forpligtede vi os til at bruge 1 pct.
af BNP pa Ulandsbistand 7 i dag er det reduce-
ret til et sted mellem 0,7-0,85 pct. af BNP og er
maske reelt lavere fordi de seneste regeringer
har fundet pa 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 pa et nyt kampfly eller ej, men
pa trappetrinet (eller skulle jeg sige k@reram-
pen) til Bella Centeret fandt jeg det dog para-
doksalt, at det til tider kan veere sa sveert at fa
bevilget selv sma og lette hjeelpemidler eller
dagligdags veerktgjer, der kan bidrage til en
vaesentlig og lettere hverdag for borgere, pa-
rgrende og hjeelpere. | fgrnsevnte kollage er der
et kalkule pa en karestol, maske en lidt billig
kegegtol, gnendggtet meget tankeveekkende
resultat som far Radio Avisen og 24Syvs de-
batterer til at seette tankerne i sving.

Men som jeg altid minder mig selv om nar dén
slags debatter kgrer pa sit hgjeste og meninger
bliver kastet ud som klyngebomber, ja sa er og-
sa dén slags investeringer osv. med til alt andet
lige at bidrage til den gvrige udvikling og blandt
andet ggre en hjeelpemiddelmesse til et godt

sted at veere.

Karsten Jensen
Formand
kj@dfoi.dk
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DFOI modtager med stor taknemmelighed arv

@nsker du eller nogen i din familie at testamentere til DFOI,

skal der oprettes et testamente. Ar v, g ave & testamente.
Et testamente skal da opfylde en reekke strenge formalia for Hvem arver d’g?

at veere juridisk gyldigt. _E

DFOI anbefaler, at du far hjaelp af en advokat til at oprette et
sakaldt notartestamente. P& den made undgas senere evt.
tvivisspargsmal.

Oprettelse af et testamente koster ikke alverden.

Notarens gebyr, abningstid og adresse kan Borgerservice i
din hjemkommune oplyse om.

Det skal udtrykkeligt fremga af testamentet, at det er "til for-
del for aktiviteter i DFOI, Dansk Forening for Osteogenesis
Imperfecta, med CVR-nr.: 13018006". S& er man sikker pa,
at foreningen undgar at betale arveafgift til Staten.

@nsker du ikke at kaste dig ud i kancelisprog og latinske

juravendinger, kan du i Google finde gratis dokumenter, der

kan hjblpe dig p- vej. SRg -p- , dioidl 5 Kk u 1
ter gratis testamenteo.

En anden mulighed er, at i stedet for blomster og kranse ved biseettelse eller begravelser, far andre til at indseette
pengenep -~ DFOI 6s Landsi nds anr0078y38med konto: 9325

Du er altid meget velkommen til at kontakte foreningens kasserer eller formand, hvis du har spgrgsmal eller blot
gnsker en uforpligtende snak om et testamente.

om il B

Aktuel viden

Vi stotter 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 beskzftiger Dansk Revision cirka
hadsten@danskrevision.dk 500 medarbejdere fordelt pa 25 kontorer

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

Dansk -

il BAKER TILLY
Revision INTERNATIONAL
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Kender du nogen, med eller uden Ol,
der ikke er medlem af DFOI?

| Danmark er der ca. 300 personer med osteogenesis imperfecta. Omkring halvdelen er medlemmer af DFOI.
Hjeelp os med arbejdet i hjeelp os med at fa flere medlemmer.

Aktiviteter
U arskursus, med nyt om forskning i Ol osv.
U Sommerlejri hvert ar
U voksenkursus i hvert andet ar
U familiekursus i hvert andet ar
i ungdoms-weekend
DFOIl 6s arbejde
arbejder for bedre behandling og opfalgning af bade barn, unge og voksne med Ol
fokus pa at dele erfaringer og danne netveerk
styrke sociale relationer
yder vejledning og radgivning
3 gange arligt udkommer medlemsbladet Ol-Magasinet
Samarbejder med organisationer pa internationalt plan

[ e A et BN en-R entAN et

Bliv medlem af DFOI via: www.dfoi.dk

Kender du nogen, med eller uden Ol, der skal vaere medlem af DFOI?

Medlemskab

I henhold til foreningens vedteegter 83: 0 Ret t i | me ale pemsanleradom haa ©l eller et sjeeldent syn-
drom, der er klinisk neert beslaegtet med Ol samt myndige personer, der er, eller har veeret, foraeldre, barn, sgs-
kende el | er bgtieAflemlrigeckan blive stattethediem, eided stemmeret pa generalforsamlinger.
Foreningen har ikke familiemedlemskaber, men kun medlemskab af enkeltpersoner.

Ui Aktive medlemmer: Personer med Ol og 1. grads sleegtninge  250,- kr. arligt.

U Stgttemedlem A: Alle gvrige privatpersoner 200,- kr. arligt.

U Stgttemedlem B: Institutioner og firmaer, minimum 400,- kr. arligt.
Ved registrering til betalingsservice (BS) traekkes kontingent automatisk hvert ar, ellers tilsendes opkraevning via
Nets.
Deltagelse ved arrangementer

. _ _ Agtefeeller/samlevere
Arskursus, voksen- og familiekursus (tilmeldingsgebyr)

Minimum en person i den deltagende familie skal veere aktivt mediem. Som det fremgar, er det billigere at
i Aktive medlemmer fra 18 ar, pr. person i 400,- kr. deltage pa et kursus, hvis man er
U Agtefeelle/samlever (minimum stgttemedlem) i 400,- kr. medlem. Man stgtter da desuden
U /Aegtefeelle/samlever (uden et medlemskab) 1 800,- kr. foreningens arbejde og gkonomi,
U Familiens bgrn/unge under 18 ar deltager gratis. da medlemstal og egenbetaling er
U En ansat/lgnnet hjzelper pr. familie kan deltage gratis. veesentlig, nar ansggte ministerier

skal beregne tilskud til foreningen.

0Jo mere forening¢
Deltagergebyr ved andre eventuelle kurser fastseettes af bestyrelsen. med. io hRjere ti

Bern og unge under 18 ar kan dog ikke deltage ved voksenkursus.

Sommerlejr (egenbetaling)

For at booke et hus, skal minimum én deltager i huset veere aktivt medlem.
G Familier, bdde med og uden bgrn og unge under 25 ar, pris pr. hus/uge i 2.500,- kr.
U Unge kan booke sammen, (dog skal min. en veere aktivt medlem), pris pr. hus/uge i 2.500,- kr.
U En ansat/lgnnet hjeelper pr. hus kan deltage gratis.


http://www.dfoi.dk/
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Indbydelse til Familiekursus, for familier
med barn under 18 ar med Ol

Tidspunkt: Den 25.-27. november 2016

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

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

Pris: 400,- pr. voksenmedlem (eegtefeelle/samlever, minimum stgttemedlem, ellers 800,-)

Formalet med kurset er at gge forzeldres
viden om bgrnenes made at handtere
smerter. Forzeldrene vil pa kurset fa kon-
kret vejledning i at stgtte bgrnene i en
hverdag med smerte og ved smertefuld
procedurer pa hospitalet.

Foraeldrene vil fa konkret viden og ideer til
at understgtte bgrnenes fysiske udfoldelse i
hverdagen, via en endnu ikke navngiven
underviser.

Der arbejdes pa at fa underviser med erfa-
ring i fysiske aktiviteter hos bgrn i evt. en
fysioterapeut.

Der er afsat ca. 2 timer til et oplaeg af en
socialradgiver, der kan fortzelle det sidste
nye i serviceloven samt svare pa spgrgs-
mal.

Der bliver ogsa tid til erfaringsudveksling mellem forzeldre i labet af weekenden. Fredag aften arrangeres
et forum for bgrn og unge med OlI, hvor de kan mgdes og udveksle erfaringer og gode rad om det at leve
med OIl. Marie Holm Laursen vil mgde op og forteelle om at leve med Ol.

Underviser er Charlotte Jensen, Psykolog og ekspert pa barn med smerter, samt socialradgiver Vibeke
Larsen vil igen mgde op og forteelle om serviceloven og svare pa spgrgsmal.

Kursets afholdelse er afhaengig af fondsbevillinger i far vi ikke bevillingerne ma kurset aflyses.
Vi haber og tror selvfalgelig pa, at vi som altid far penge til at afholde dette kursus.

Da der er begraenset antal pladser, kan det komme pa tale at 2 familier deler et hus.
Tilmelding sker e f t ferst til malledprincippet.

Der vil veere bgrnepassere under alle oplaeg og der arrangeres aktiviteter tilpasset barnenes forméaen i
hallen p4 Egmont Hgjskolen.

Program:
1 Fredag aften i Erfaringsudveksling i grupper i Feedre, mgdre, bgrn og unge

Logrdag formiddag i Bgrn og smerter i Charlotte Jensen, Psykolog

Lardag overmiddag i Barn og fysisk aktivitet i foredragsholder ikke fastlagt
Logrdag eftermiddag i svemning i Valhalla

Sgndag formiddag 1 Oplaeg af socialradgiver Vibeke Larsen

= =4 —a -
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OI-STAFETTEN e
wy

Et vaegttab som kgrestolsbruger

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

Jeg har veeret sa heldig at modtage denne omgangs stafet, og med alle de gode og inspirerende indleeg der farhen
har veeret, haber jeg at dette kan leve op til den samme standard.

De fleste kender mig nok fra diverse arskurser, sommerlejre m.m. men til dem der alligevel ikke ved hvem jeg er,
hedder jeg Cecilia Hynneke Jensen, er 24 ar gammel, har en middelgrad af Ol og sidder i karestol.

Jeg har gennem hele min levetid keempet med overvaegt og altid haft et par ekstra kilo pa sidebenene. Jeg har der-
for p& bedste vis altid pravet at holde mig aktiv med diverse former for treening og veeret opmaerksom pa hvad jeg
spiste. Men pa trods af alt dette, blev jeg alligevel ved med at tage pa og en december méned havde jeg simpelt-
hen faet nok. Jeg var treet af at undga diverse familiebilleder og fik nsesten tare i gjnene hvis nogen havde postet
noget pa Facebook hvor jeg var pa. Da det blev nytarsaften kender de fleste nok det traditionelle nytarsfortseet om
at tabe sig og jeg havde det selvfglgelig ogsd med som et af mine fortsaetter. Men forskellen fra tidligere ar (hvor
man blot spiser ekstrem sundt de farste par maneder og derefter falder tilbage i de gamle rutiner) skete dette ikke
denne gang.

Jeg kom kort tid efter nytar i kontakt med et projekt igennem
Ulykkepatientforeningen (tidligere PTU) som netop skulle til, at
starte et 12 ugers forlgb omkring handicappede og kost, hvor
der bl.a. var tilknyttet en dizetist. P& projektet var vi en gruppe
med meget blandede gnsker for forlgbet. Nogle skulle tabe sig,
andre tage pa 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 pa holdet og havde derved ogsa
det starste vaegttabsmal, som pa det tidspunkt fgltes helt urea-
listisk. Jeg husker tydeligt en dame i starten af forlgbet udbryde
at O6det wvar da umulsiagdt iatk Btraebset
blev derved hurtig i tvivl om det overhovedet kunne lade sig
gare. Under projektet skulle vi bl.a. skrive vores malvaegt ned
samt eventuelle delmal. Derudover skulle vi ogsa lave en kost-
dagbog som skulle gennemgas fra gang til gang og vi fik en
masse viden omkring kost, e-numre og kalorier.

Det gik hurtigt op for mig, at jeg ferhen havde spist sundt men
slet ikke som jeg burde. Selvom jeg sidder i kgrestol faler jeg
mig jo preecis ligesom mine jeevnaldrende og spiste derfor ogsa
de samme meengder. 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. S& selvom jeg farhen havde spist meget nor-
malt og varieret, kunne det slet ikke komme naerheden af den maengde jeg skulle ned pa. Jeg begyndte derfor at
eksperimentere meget, sgge pa nettet pa diverse opskrifter og lave kalorieregnskab sa jeg vidste hvor mange ka-
lorier jeg havde spist. Derudover valgte jeg at saette mere fokus p& min treening, sa jeg fik lavet styrke- eller kreds-
lgbstraening 3-4 gange om ugen. | starten var jeg meget sulten og taenkte ikke p& andet end mad, men efterhanden
vendte jeg mig til det og under forlgbet tabte jeg 5,5 kg. Derefter var det svaert at std pa egne ben og ikke at have
nogen som stod med pa sidelinjen. Men jeg blev ved med at bruge de redskaber jeg havde faet med mig og det, at
teelle kalorier blev en sport.
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Den dag i dag er jeg sa 23 kg lettere og har aldrig veeret gla-
dere. Det har veeret min livs rejse og der har veeret mange op
og nedture. Vigtigst af alt, selv om det har det taget tid, ikke
bare maneder men ar, sa har veeret det hele veerd. Det har ikke
kun veeret en rejse omkring veegttab, men ogsa en mental rejse
hvor jeg har leert at acceptere den jeg er og endelig er blevet
reelt glad for mig selv. Jeg har stadig noget vej endnu og kaem-
per derfor stadig videre. Jeg lsegger dog ogsa stor veegt pa, at
der skal veere plads til at skeje ud engang imellem med en piz-
za, familiefgdselsdage eller et restaurantbesgg. Nar dette sker,
sgrger jeg dog for, at komme pa hesten igen og spise det min-
dre de naeste par dage.

Sa hvis der sidder nogle derude med gnske om et veegttab, vil
jeg blot saette fokus p4, at det godt kan lade sig gare. Det tager
lang tid far resultaterne kan ses men vigtigst af alt er, at hvis
man gnsker det og keemper nok, kan det sagtens lade sig gare.
Det kreever dog tid og en god portion af viliestyrke. Jeg haber
derved at andre eventuelt vil blive inspireret til, at finde viljestyr-
ken frem, da det hvert fald for mig har veeret det hele veerd.

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

Af: Kis Holm Laursen, khi@dfoi.dk

Jeg har valgt at jeg vil vaere lykkelig. Det betyder at
jeg aktivt arbejder pa at blive og veere lykkelig. Det
kan godt veere lidt op af bakke, nar man lever i en
hverdag med s& mange udfordringer og hvor angst,
usikkerhed, tristhed, magteslgshed 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 pa forskellige huse for at blive
l ukket ind. Ved det
desveerre lige blevet arbejdslgshed, sa vi har ikke
energi eller r-d til at
da Lykken bankede pdsagde de 0 Vi
arbejde og hverdag sa vi har ikke tid til at have flere i
voresihudget tredje hus
et barn med et handicap, s vi har nok at se til og har
i kke plads til flere i
haengt i mit hoved lige siden.

Hvis der er noget der kan gare mig glad, sa vil jeg
skabe tid, rad 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 pa det tids-
punkt, at vi stadig er gift i der er s mange ting at vee-
re lykkelig over. Vi har en god familie og gode venner
som statter og forstar os. Hvad kan man gnske sig
mere.

Lykken ligger i gjenkontakt med mine bgrn i at ligge i
min mands arm 7 at vaelge at tage pé ferie uanset
hvad der sker. At turde tage risikoen og se det lykkes.
At se mine bgrn vaere selvstaendige mennesker, der
kan klare sig socialt.

Jeg har valgt at vaere lykkelig under de vilkar jeg har
faet i jeg er ikke konstant lykkelig, det tror jeg ikke der
er nogen der er, men jeg er lykkelig i korte gjeblikke af
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gangen og de gjeblikke vil jeg have fokus pa 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 laese mere om tanker og oplevelser af livet
med et handicappet barn p& hjiemmesiden:
http://kislaursenforedrag.dk/velkommen

fRBrste

hav
har

sagd

det

Arets sommerlejr i Vigsgé

€ bliver med noget feerre deltagere end vanlig.
Kun 17 familier er tilmeldt, efter en familie pa det
sidste har afmeldt, men det skal nok blive ganske
hyggeligt alligevel.

| alt er der tilmeldt 36 voksne og 27 bgrn/unge
under 25 ar + 3 hunde.

Deltagerne bliver fglgende:

Anita og Stig, Fredericia (2+2)

Annette og Preben, Ballerup (2+1)
Berit og Claus, Horsens (2+2)

Charlotte og Sgren, Herning (2+1)
Christina og Karin, Rgdovre (2)

Ditte, Slangerup (1+3)

Gitte og Hans-Helge, Rgnne (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, Neerum (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 + hjeelper, Valby/Sindal (3)

De deltagende familier far tilsendt yderlig info om
sommerlejren pa mail medio juni.

12


http://kislaursenforedrag.dk/velkommen

Ol-Magasinet 2 - 2016

OSTEOGENESIS IMPERFECTA T VOKSNE

Pa de endokrinologiske afdelinger, Aarhus Universitetshospital, Odense
Universitetshospital og pa Hvidovre Hospital, foregar en undersggelse af den
medicinske behandling til voksne patienter med osteogenesis imperfecta.

Med udgangspunkt i undersggelse af den genetiske baggrund for sygdommen
og sveaerhedsgraden hos den enkelte vil vi undersgge to behandlinger, der pa
nuveerende tidspunkt benyttes til behandling af knogleskarhed.

Med undersggelsen muligggres et malrettet behandlingsvalg i fremtiden,
tilpasset den enkelte patient med osteogenesis imperfecta i forhold til
den genetiske baggrund og sveerhedsgrad af sygdommen.

Forsgget henvender sig til voksne patienter med osteogenesis imperfecta i
alderen 22-70 ar. Kvinder ma ikke veere gravide.

Forsgget er planlagt til at vare 3 ar.
| forbindelse med forsgget vil der blive foretaget generelle
helbredsundersggelser, knoglemineralmaling, blodpraver inkl.
DNA-undersggelse, knogleprgve samt billeddiagnostiske undersggelser.
| alt ca. 10-12 besgg af 1-1% times varighed.

Der indgar medicinsk behandling i dette forsgag.

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

Aarhus Universitetshospital (Osteoporoseklinikken)/ Hvidovre Hospital
Forsggsansvarlige leeger: Jannie Hald, Bente Langdahl
Mail: jahald@rm.dk eller TIf: 78 46 76 81, Tidsrum: man-fre 8-12

Odense Universitetshospital
Forsggsansvarlig lsege: Lars Folkestad
Mail: LarsFolkestadl@rsyd.dk.

Der vil ved henvendelsen om eventuel deltagelse, blive stillet nogle
spargsmal med henblik pa, om man kan medvirke i forsgget.

Forsgget er godkendt af Videnskabsetisk Komité,
Laegemiddelstyrelsen og Datatilsynet.
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Af: p.hd.-studerende, laege, Lars Folkestad og p.hd., leege, Jannie Dahl Hald
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Arvemassen i generne

Vores DNA (arvemassen) er kogebogen, hvorved vi fysiologisk er define-

ret. Det er sammenseetningen af DNA materialet, der koder for de prote-
iner i eller byggesten i vi bestar af.

Vi modtager halvdelen af vores arvemateriale fra vores far og halv-
delen fra vores mor i og lidt tilfeeldigt seettes disse egenskaber sammen
til det enkelte individ. Kogebogen er den samme for alle vore celler i og
gemtikernen af hver eneste af vores celler. Grundstrukturen er ganske
ens og opbygget af sma byggeklodser i kaldet basepar.

Der er mere end 3 milliarder basepar i vores DNA. Kombinationen og
reekkefglgen af baseparrene afgar hvilket protein, der dannes i cellerne.
DNA opbygges i gener, som hver isaer har en seerlig 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) i stiger antallet af gener dog stadig.
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Hvordan kan det veere jeg har Ol og mine
foreeldre ikke har OI? Kan Ol hoppe en
generation over? Hvad er forskellen pa de
klassiske typer af Ol og de nye typer af
OI? Dette er blot nogle af de spargsmal, vi
er blevet stillet i mgdet med medlemmer-
ne af DFOI. Det kan veere lidt sveert at hol-
de tungen lige i munden i forsgget pa at
give et godt og fyldestgarende svar. Vi vil
her prgve at forklare nogle af de grundbe-
greber, der er omkring arv og udvikling af
Ol.

Herunder belyses ikke, hvad der er ty-
pisk for de forskellige Ol typer, da denne
problemstilling har veeret belyst i tidligere
numre af bladet og ligger pa hjemmesiden
under fanebl adet 6 Ol

Gene 1

Gene 2

Chromosome

ge
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Generne er samlet i 46 kromosomer, hvor der er 2 kopier af hvert kromosom. Der er saledes 23 kromosompar.
Halvdelen af kromosomerne modtager vi som sagt fra vores mor og halvdelen fra vores far.

Kromosomerne kan deles i 2. Nemlig kanskromosomerne, der afgar hvilket ken vi far. Den anden gruppe er de
autosomale kromosomer, der styrer de processor, der hele tiden er i gang i os.

Kanskromosomerne er enten et X eller et Y. Hvis man far 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 i eller risikoen om
man vil i stgrre for at denne forandring farer
til sygdom. Har man forandringer i omrader af
generne, der ikke udtrykker feerdige proteiner,
er sandsynligheden for sygdom mindre.
Hvorfor disse mutationer opstar er ikke altid
kendt.

Arvegang

Da vi modtager halvdelen af vores arvemasse
fra vores mor og halvdelen fra vores far, er ar-
vemassen pavirket af delen af arvemassen,
der arves fra vores mor, delen der arves fra
vores far, og kombinationen af begge foreel-
dres gener tilsammen.

Nogle gener skal man arve fra begge foreeldre
(alts& 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 forael-
dre, for at de kommer til udtryk. Dette kalder
man dominant arv, og ses hyppigst i forhold til
Ol.

Genet, der koder for bl& gjne er recessivt i begge foraeldre skal give en kopi af dette gen til barnet, for at barnets
gjne bliver bla. Genet, der koder fra brune gjne 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 edmgefnr emerde hed nfad
og kun fa tegn pa sygdommen hvis den sygdoms fremmende variant er dominant fungerende).

Hvis mor har bla gjne og far har brune gjne i kan barnet sa fa bla gjne?

Far, gen for brune gjne Far, gen for brune gjne
Mor, gen for bl& gjne Gen for bl& + gen for brune = Gen for bla + gen for brune =
Barnet far brune gjne (bezerer af bld gjne | Barnet far brune gjne (bzerer af bla gjne
genet) genet)
Mor, gen for bla gjne Gen for bla + gen for brune = Gen for bl& + gen for brune =
Barnet far brune gjne (bzerer af bld gjne | Barnet far brune gjne (beerer af bla gjne
genet) genet)

Sa alle kombinationerne af mor og fars gener for gjenfarve resulterer i bgrn med brune gjne (da hvis man har gen-
variationen for brune gjne i sit arvemateriale vil man altid f brune gjne i genet er dominant). Men barn vil veere
beerer af genet, der koder for bla gjne.

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

Far, gen Ol Far, gen ikke Ol
Mor, gen ikke Ol gen ikke Ol + gen Ol = Ol gen ikke Ol + gen ikke Ol = ingen Ol
Mor, gen ikke Ol gen ikke Ol + gen Ol = Ol gen ikke Ol + gen ikke Ol = ingen Ol
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Altsa vil der veere 50/50 sandsynlighed for at parret far et barn med Ol, da fars Ol gener er dominante (alts& vil gen
varianten give Ol 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.

| eksemplet undervilbdde mor og far have brune RBjne, men Obbre
forpbpldre bbrer et gen der kan give bl- Bjne hvis det

(@)

Far, gen brune gjne Far, gen bla gjne
Mor, gen brune gjne Gen brune gjne + gen brune gjne = Brune | Gen bla gjne + gen, brune gjne = Brune
gjne gjne
Mor, gen bla gjne Gen brune gjne + gen bla gjne = Brune Gen bla gjne + gen bla gjne =
gjne bla gjne

Altsa er sandsynligheden for at parret far et barn med bla gjne 25 pct.

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

Far, recessiv Ol gen Far, ikke Ol gen
Mor, recessiv Ol gen recessiv Ol gen + recessive Ol gen = Ol Ikke Ol gen + recessive Ol gen=ingen
Ol (beerer af Ol)
Mor, ikke Ol gen Ikke Ol gen + recessiv Ol gen =ingen Ol Ikke Ol gen + ikke Ol gen= ingen Ol
(baerer af Ol)

Altsa vil det vaere 25 pct. sandsynligt at dette par far et barn med Ol. Det skal dog siges at de recessive former af
Ol er ret sjeeldne (omkring 10 pct. af alle i verden med Ol).

Noget nyt

Nogle gange har ingen af forseldrene arveanleeg, der kunne medfare Ol, men alligevel far et eller flere barn med
Ol. Dette kan skyldes, at der introduceres en forandring i et gen tidligt i graviditeten, der medfarer Ol. Dette er re-
lativt hyppigt ved sveere former for Ol.

Hvor de klassiske Ol former (type I-1V) og de recessive former for Ol (type VII-XVII) skyldes genvarianter til de au-
tosomale gener, har man i Igbet af de sidste ar identificeret mutationer til X kromosomet (kgnskromosomet) som
medfgrer Ol. Dette er fgrste gang man har fundet genvariationer, der ikke er involveret i kollagensyntesen, som
ellers er hvad man har set i andre former for Ol. Dette er stadig noget omdiskuteret og kun beskrevet i ganske fa
personer i verden.

Gener, arv og forklaringer
Vi haber dette var med til at forklare nogle af de begreber der ofte anvendes omkring arvegang og gener og Ol.
Der er megen fokus pa at finde de forskellige genvariationer, der farer til Ol.

Det er med til at sage en forklaring pa hvilke processer, der er involveret i dannelsen af kollagen, og det er med
til at sgge en forklaring pa hvad der farer til Ol.

Indtil videre mangler denne viden at omseettes til behandlings muligheder for den enkelte.

DEADLINE

for naeeste nummer af Ol-Magasinet
er den 15. september 2016
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Arsberetning for 2015

Det er altid speendende at ga i gang med at skrive
arsberetningen for DFOI, men det er samtidig ogsa
lidt af en hard opgave at ga i gang med. Saedvanligvis
fordi der, som mange ved, er sket temmelig mange
forskellige ting i vores forening. Ja, til tider maske
endda flere ting, end vores starrelse maske berettiger
til, men det er vel bare udtryk for, at selvom man har
svage knogler kan det godt give en steerk forening. Og
lad os bare kaste os hovedkulds direkte ud i hvad vi
har beskeeftiget os med i det forlgbne ars tid.

Den Nationale Handlingsplan, for personer med et
sjeeldent handicap, er et emne som DFOI har veeret
dybt involveret i gennem flere ar. Det har vi via vores
paraplyorganisation, Sjeeldne Diagnoser, som har vee-
ret tovholder i den proces, der sikrer en fornuftig og
enslydende behandling af blandet andet personer
med Ol . Arbejdet med o0Den
DFOIdel t og i
ce om den nationale strategi for sjeeldne sygdomme.
Alti alt en herlig dag og skgnt med en afslutning 7 for
nar man har drgmme, hvori der indgar seetninger som
omultidisciplinpbPre behtdad
med et emneskifte.

2015 blev &ret hvor vi langt om lzenge var blevet dus
med vores gkonomistyring- og kartoteks- og ja, nada
ja vores bookingsystem. Nar man ikke arbejder til
dagligt med tingene kan indleeringskurven godt veere
lidt stejl, men nu sidder funktionerne vist pa rygraden
hos os, og ja, det er dejligt og nemt med de mange
nye funktioner vi har faet stillet os til radighed. | vores
database over medlemmer er det séledes ogsa let at
ggre status pa hvem og hvor mange vi er. Her er par
tal.

Vi er i alt 356 medlemmer

| alt har vi 212 sékaldte A-medlemmer i lidt under
halvdelen har Ol.

Af vores medlemmer har 99 personer over 18 ar Ol.
25 medlemmer er mellem 18-25. Heraf 20 har Ol.
Vi har 60 medlemmer, der er under 18 ar.

Systemet kan let generere flere tal, og sidder du nu og
kigger pa kuglerammen, finder PI og cosinus frem, di-
viderer, leegger sammen og traekker momsen fra i
menten og vil have regnestokken og lommeregneren i
brug fordi du ikke kan fa tallene til at haenge 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. | bestyrelsens ar-
bejde er det ret vigtigt, at alle medlemmer er registre-
ret korrekt i ogsa selvom det er bgrn eller en pararen-
de der ikke har Ol. Formanden hjaelper gerne med re-
gistreringen, men det letteste er hvis man selv eendrer
sine data via vores hjemmeside. Adressen er dfoi.dk 1
klik medlemmer og medlems login.

| gvrigt er det ret dejligt at se et medlemstal, der er s
stabilt. Selvom der lgbende falder medlemmer fra hist
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og pist er det ret glaedeligt, at der hele tiden kommer
nye til. Da vi lige sa stille lancerede vores DFOI-side
pa Facebook kom der igen et par nye indmeldelser.
Og nar vi snart melder os klar med en Instagram-
konto kan det veere der sker lidt igen.

Landsindsamlingen blev skudt i gang lige omkring sid-
ste arskursus og hold-da-op. Sikken en opbakning vi
havde til Landsindsamlingen sidste ar. Det var jo helt
vildt. Vi samlede ikke mindre end i og hold nu fast 1
kr. 25.000 ind. Her vil jeg godt have et bifald, skral,
skrig og lidt fadgl til i som ros til os alle sammen i det
er jo en feelles opgave.

Keere venner, det belgb kan vi altsd godt veere
ret sa stolte af. Husk pa, at hver gang vi SELV skaffer
penge til vores landsindsamling sa far vi altsd ENDNU
flere penge ind via statens puljemidler til vores driftstil-

N skud. @enearhamge, der skal takkessdr det gode ar-
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oaf sl utni ngs-f es theide meddandsthasamlingeny metk szerlifit Batriekn

Annette og Ann Bett skal have en varm hand for deres
arbejde med at sgrge for der kom bidrag i kassen. | ar
skulle Landsindsamlingen forhabentlig kare lettere nar
v goenmer med pa bdlgeh mad Mobi#ePay eg Swipp i
behgver jeg her at naevne, at pengeinstitutterne er
nogle tunge tanter at danse med. Nej vel. Vi venter
stadigé

Ja, det er jo dejligt at veere i Kgbenhavn, men det var
jo som at komme hjem igen, da vi atter var en tur forbi
Trinity Hotel & Konferencecenter til vores arskursus i
2015 og sa oven i kgbet med royalt besgg og royale
handtryk.

| bestyrelsen hvilede vi ikke pa laurbzererne for
kort tid efter arskurset var vi samlet til et to-dags be-
styrelsesmade i Arhus. Egentlig ikke fordi vi havde ek-
stra mange ting at drgfte p& dagsordenen, men vi
havde f&et nogle gkonomiske midler til igen at kunne
fa rad til at ga lidt i dybden med nogle af vores gnsker
og visioner for foreningen. Noget vi med succes har
gjort hvert 2./3. ar.

Det var en regnvad weekend vi holdte bestyrel-
sesseminar i. Til gengeeld var der hgj solskin da vi var
tilbage ved Vadehavet pa den jyske vestkyst og igen
var i Skeerbaek. Det var i sandhed en dejlig uge med
godt vejr, store smil, sjove oplevelser og styrkede ven-
skaber.

Dejligt at sommerlejrens traditionelle grillaften
efterhanden kan treekke flere og flere medlemmer til,
der ikke deltager som sadan i hele ugen. Og skent at
der var sa stor opbakning til Annettes auktion, kage-
dyst, kajakturer, fisketurer og hvad der ellers var af
aktiviteter for store som sma.

2015 endte ogsa med at blive aret, hvor vi var lidt
mere politiske end vi plejer at vaere. Normalt berarer
DFOI ikke emner, der ikke direkte har noget med Ol at
gare eller i det mindste vedrarer sjeeldne-problematik-
ken. Men da Enhedslisten fremfarte et lovforslag, som
skulle ggre livet lettere for familier, der har et barn
med handicap |& det lige til hgjrebenet, at DFOI bak-






