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LANDSINDSAMLING 

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta 

afholder officiel landsindsamling i perioden  

april ï november 2014. 
 

Ved afholdelse af landsindsamling 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: 
 

Bemærk nyt kontonummer fra 2013 
 

Konto: 9325-7881738 
 

Spørgsmål vedr. landsindsamlingen rettes til: 
 

Niels Christian Nielsen 

på telefon: 86 93 63 20 eller 

ncn@dfoi.dk 
 

PS.: Der kan også indsættes støttebeløb  

uden for indsamlingsperioden. 
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med sjældne sygdomme og handicap. 
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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.  
 

Det udsendes fysisk til foreningens medlemmer 
samt annoncører og elektronisk til læger, andre 
fagpersoner, sygehuse, kommuner, institutioner 
og danske handicaporganisationer med sjældne 
diagnoser, OI organisationer i hele Europa samt 
øvrige interesserede.  
 

Annoncemateriale leveres i gængse formater til 
PC. Materiale leveret i farve vises som S/H i den 
fysiske udgave og 4-farvet i den elektroniske på 
foreningens hjemmeside.  
 

OI-Magasinet udgives tre gange årligt med fast 
deadline: 15/1, 15/5 og 15/9 ï og udsendes i uge 
5, 22 og 39 ï med oplag på 275 fysiske og 250 

elektroniske eksemplarer.  
 

OI-Magasinet er desuden gratis tilgængelig på 
foreningens hjemmeside www.dfoi.dk.  
 

Der kan tilbydes annoncer i størrelse hel og halv 
side (se nedenfor).  
Forslag til opsætning udsendes for godkendelse. 
 

Annoncører modtager OI-Magasinet (3 stk.) og 
kan, hvis det ønskes, få link til deres website på 
foreningens hjemmeside. 
 

Vil du høre mere om annoncering i OI-Magasinet, 
så ret henvendelse på: pwn@dfoi.dk eller telefon 
28 73 49 58. 
 

Annoncør kan evt. portrætteres i OI-Magasinet. 
 
 

Annoncestørrelser og priser 2014  

Format  Højde x Bredde Et nummer Tre numre (1 år) Seks numre (2 år) 

1/1 side 280 x 190 mm 2.000,00 5.000,00 8.000,00 

1/2 side 280 x 95 mm 1.250,00 3.125,00 5.000,00 

1/2 side 140 x 190 mm 1.250,00 3.125,00 5.000,00 

Alle priser er eksklusiv eventuelle produktionsomkostninger.  
DFOI er ikke momspligtig ï der tillægges derfor ikke moms. Betaling: Løbende måned plus 30 dage. 

 

Aktivitetskalender 
 

Aktivitetskalenderen opdateres løbende på www.dfoi.dk 
 

2014   

1. juni DFOI Bestyrelsesmøde Fjelsted Skov Kro, Ejby 

20.-27. juli DFOI Sommerlejr for OI familier Hasle Feriepark, Bornholm 

9.-11. september Health & Rehab Scandinavia (handicapmesse) Belle Centret, København 

12.-14. september DFOI Familiekursus Vildbjerg Kulturcenter 

15. september OI-Magasinet DEADLINE Udkommer uge 39 

20.-21. september OI-Norden Arbejdsudvalgsmøde Flamingo Hotel, Vanta, FIN 

11.-14. oktober International OI Verdenskongres  Wilmington, Delaware, USA 

7.-8. november Sjældne Diagnoser Repræsentantskab Høje Taastrup 

2015   

15. januar OI-Magasinet DEADLINE Udkommer uge 5 

20.-21. marts Sjældne Diagnoser Repræsentantskab Hotel Trinity, Fredericia 

9.-10. maj DFOI Årskursus & Generalforsamling Hotel Trinity, Fredericia 

18.-25. juli DFOI Sommerlejr for OI familier  Skærbæk Ferieby 
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Lederen 
 

²ŀƴǘŜŘΧΦΦ  
 
Da jeg i år fremførte min formandsberetning ved 
generalforsamlingen nævnte jeg, at det altid er 
en begivenhed jeg ser meget frem til da anled-
ning medfører, at jeg skal gøre status. Og det er 
helt rigtigt. Men generalforsamlingen bringer og-
så nogle gange lidt kvaler. Men ikke altid med 
rette. For bekymringerne har altid vist sig at være 
grundløse. Vi har nemlig altid fundet ud af det. 
Det har nemlig altid vist sig, at der altid har været 
velvillighed til at stille op til bestyrelsesarbejdet. 
Og tak for det. 
 I år tog vi afsked med tre 
bestyrelsesmedlemmer eller 
suppleanter og sagde goddag 
til tre nye personer. Tak til de 
gamle ï og stor tak til de sidst 
ankomne. Hvor er det da dej-
ligt, at der altid viser sig at 
være personer, der vil deltage 
aktivt i det frivillige arbejde. 
Opgaven med at finde perso-
ner, der vil yde et bidrag er af 
altafgørende betydning hver 
eneste dag. Også i en fore-
ning som DFOI. Det nytter 
ikke noget, hvis vi blot kan 
finde personer, der vil hjælpe 
med at arrangere en begiven-
hed eller styre finanserne. 
Cirklen er ikke sluttet før end 
alle poster er dækket ind ï 
medmindre det accepteres, at 
cirklens omkreds reduceres. 
 En forening som DFOI kan 
vel kaldes en selvhjælpsfore-
ning. For når vi på vores kon-
stante jagt efter viden ender med at formidle ï 
formidler vi den til os selv. Til dig, til mig, til ham 
og til hende. Og hvor ville vi alle sammen være 
vidensfattigere hvis vi ikke havde en forening 
som DFOI. Ja, ikke blot fattig på viden, men også 
fattig på venskaber og oplevelser, men det er jo 
to sider af den samme sag. 
 Når emnet er så vigtigt for mig, som formand, 
at skrive om i en leder, er det fordi vi i de kom-
mende år står over for nogle store udfordringer 
som forening. To af vores nøglepersoner i for-
eningens bestyrelse forventes nemlig ikke at 
blive siddende. Og nej, det er ikke formanden. 
Ham kan der altid findes en afløser for, tænker 

jeg. Men den tunge post at være kasserer mang-
ler vi en person til om nogle år. Ikke lige nu, men 
den nuværende på posten, har bebudet, at dén 
dag kommer og er sågar begyndt at forberede sit 
skifte. 
 Og senest om to år skal der være en anden 
person på posten til at skaffe økonomiske res-
sourcer idet vores pengeskaffer eller fundraiser 
vælger at holde en pause år fra foreningsarbej-
det om to år.  
 Og ja ï foreningen skal have hjælp til at flytte 

stole, opsætte borde, revidere 
regnskabet men så sandelig 
også til at finde de midler vi 
har brug for til vores aktivitets-
niveau. For hvis ikke vi hvert 
år afsætter mandskabstimer til 
fonds- og puljeansøgninger vil 
vores aktivitetsniveau falde til 
et niveau, hvor vi kun har råd 
til en generalforsamling hvor vi 
alle selv har medbragt  mad-
kurv. 
 
Lad dette derfor blive en op-
fordring til foreningens med-
lemmer og netværk om at del-
tage aktivt i vores aktiviteter 
og arbejde. Når du har læst 
denne leder, tygget lidt på den 
og grublet over den kan du jo 
sende en mail eller snuppe 
òknoglenò (gammeldags ord 
for telefon) og give dig til ken-
de og få en snak om hvordan 
du kan hjælpe. 

 Den største løn man kan få i et netværk som i 
DFOI er når man har indsamlet viden man kan 
dele ud af og dermed hjælpe andre. Og det skul-
le vi gerne kunne blive ved med.  
 

Karsten Jensen 
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Ny OI undersøgelse 
 

 
 

Osteoporoseklinikkerne på de endokrinologiske 
afdelinger i Århus og i Odense har igennem de 
seneste år dannet rammen om flere forskellige 
forskningsprojekter, der tilsammen har haft målet 
at undersøge voksne med osteogenesis imper-
fecta (OI). Emnerne er nået vidt omkring. Idéen 
har i udgangspunktet været den samme ï at sø-
ge svar, hvor viden mangler i forhold til OI. 
Denne idé er forelagt medlemmer af bestyrelsen 
af den danske patientforening for OI. Og idéerne 
blev modtaget med imponerende engagement og 
positivitet. Gennem et værdifuldt samarbejde 
med DFOI er vi i færd med at omdanne disse ini-
tiativer til ny brugbar viden. 
 

Vi har været i gang med at undersøge mange 
forskellige emner, alle med fokus på OI ï ingen 
af undersøgelserne er endeligt afsluttede. Hvor 
mange har egentlig OI i Danmark? Hvordan har 
helbredet det, når man i Danmark lever med OI, 
og hvordan ser det ud med livskvaliteten? Kan vi 
finde årsagen til OI ï og hvorfor er det at have OI 
så forskelligt? Har man problemer med andet 
end knoglerne? Og hvad dør man af? 
 

 
 

Alle, der har været i kontakt med os, har på im-
ponerende vis delt ud af erfaringer, tanker og 
problemer. Mange gange er kontakten til sund-
hedsvæsenet blevet diskuteret. Den er ikke altid 
nem, når man har en sjælden tilstand som OI 
med i bagagen. Det stiller udfordringer til perso-
nale på hospitalerne om altid at være opdaterede 
på seneste nye viden ï og anvende denne viden 
for at opnå et tilbud om bedst mulige behandling. 
Nogle gange ï og måske i sær når noget er sjæl-
dent ï er det sådan, at den viden, der er helt 
hensigtsmæssig at være i besiddelse af, ikke fin-
des. Og indenfor behandling af OI, er dette tilfæl-
det. En håndfuld undersøgelser har på verdens-
plan hos børn med OI vist en sandsynlig effekt af 
en medicintype, der kaldes bisfosfonater ï en 
knoglebesparende behandling. Medicinen er ud 

viklet til brug hos personer med aldersbetinget 
knogleskørhed, en anden årsag til skrøbelige 
knogler. I forhold til voksne med OI, ved vi ï fordi 
vi har benyttet denne behandling i omkring 20 år 
ï at knoglemineralindholdet ofte bedres ved 
samme behandling. Om brud forhindres er uklart. 
Og hvor lang tid man bør fortsætte behandlingen, 
er ligeledes svært at svare på. Undersøgelserne 
er simpelthen ikke lavet ï den litteratur, lægerne 
på hospitalerne traditionelt læner sig op ad, er på 
dette område meget begrænset.  
 
En ny, amerikansk undersøgelse har i år vist en 
bedring i knoglemineralindholdet hos voksne per-
soner med mildere OI ved behandling med bi-
skjoldbruskkirtel hormon (teriparatide), der er en 
knogleopbyggende behandling. På 18 måneder 
så man en bedring på 15-20% i knoglemineral-
indholdet. 
 

 
 

Dermed findes flere tilgængelige behandlinger ï 
fælles for dem alle er, at de i forhold til OI er me-
get sparsomt undersøgte. Det er vigtigt at øge 
viden på området mest muligt. Med denne pro-
blemstilling i baghovedet, har læger i Århus, 
Odense og København sat en undersøgelse i 
gang, som vi håber I vil tage godt imod. Vi un-
dersøger ï og sammenligner en behandling med 
bisfosfonat med den knogleopbyggende behand-
ling. Undersøgelsen er netop startet i Århus, og 
de første voksne med OI modtager behandling. 
Deltagelse foregår ved, at man modtager to 
forskellige behandlinger, hvoraf den ene ï og i få 
tilfælde begge behandlinger ï består af uvirksom 
medicin. 1 af 4 modtager ikke-aktiv behandling 
og 3 af 4 modtager en aktiv behandling, enten 
knoglebesparende behandling eller knogleopbyg-
gende behandling. Alle modtager kalk og D vita-
min, og alle følges sideløbende grundigt, så vi 
ved at behandlingen tåles. Dette er en anden 
måde at blive kontrolleret for OI, samtidig med at 
den, der deltager, bidrager med helt ny og vigtig 
viden, til gavn for den enkelte ï og ikke mindst til 
gavn for fremtidens voksne med OI.  
 

Med venlig hilsen 
 

Lars Folkestad, Jane Dahl og Jannie Hald 
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OSTEOGENESIS IMPERFECTA ï VOKSNE 
 

På de endokrinologiske afdelinger, Aarhus Universitetshospital, Odense Universitetshospital og Hvidovre 
Hospital startes et forsøg med medicinsk behandling af voksne patienter med osteogenesis imperfecta.  
 
Med udgangspunkt i undersøgelse af den genetiske baggrund for sygdommen og sværhedsgraden hos 
den enkelte vil vi undersøge to de 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 sværhedsgraden 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 helbreds-
undersøgelser, knoglemineralmåling, blodprøver inkl. DNA-undersøgelse, knogleprøve samt billeddiag-
nostiske 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:  

 

 Osteoporoseklinikken 
 

Aarhus Universitetshospital, Tage-Hansensgade 2, 8000 Århus C 
Forsøgsansvarlig læger: Jannie Hald, Jane Dahl 

Mail: jahald@rm.dk 
 

Tlf. 78 46 76 81, Tidsrum: mandag-fredag kl. 8-12 
 

De vil blive stillet nogle spørgsmål med henblik på om De kan medvirke i forsøget. 
 
Forsøget er godkendt af Videnskabsetisk Komité, Lægemiddelstyrelsen og Datatilsynet. 
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Rejsen til Holland 
 

Af: Emily Pearl Kingsley, mor til et handicappet barn 

 
At vente et barn, er som at planlægge en drømmerejse 
til Italien. 
 

Du køber en masse rejsehåndbøger og lægger 
eventyrlige planer. 
 

Colloseum, Michelangelos David, gondolerne i Venedig. 
 

Du lærer Italiensk. Alt er meget spændende... 
 

Efter måneders spændt forventning kommer endelig 
dagen... 
 

Du pakker dine kufferter og tager af sted.  
 

Flere timer senere lander maskinen. 
 

Stewardessen kommer ind og siger:  
 

"Velkommen til Holland" 
 

"HOLLAND?" råber du.  
 

"Hvad mener du med Holland? 
 

Jeg har bestilt en rejse til Italien!  
 

Jeg skulle være i Italien! 
 

Hele mit liv har jeg drømt om at komme til Italien!" 
 

Men der er lavet om på fartplanen. 
 

Maskinen er landet i Holland, og der må du blive... 
 

Det er vigtigt, at de ikke har ført dig til et rædsomt sted. 
 

Et sted fuldt af pest, sult og sygdom. 

 

Det er bare et sted, som er anderledes. 
 

Så må du ud og købe nye rejsehåndbøger. 
 

Og du må til at lære et helt nyt sprog. 
 

Du møder en helt ny type mennesker, du ellers ikke 
havde mødt. 
 

Det er som sagt et sted, som bare er anderledes. 
 

Tempoet er langsommere end i Italien; der er ikke så 
pragtfuldt. 
 

Men når du har været der et stykke tid og har fået 
vejret, ser du dig omkring og opdager efterhånden, at 
der er vindmøller i Holland... 
 

Holland har tulipaner.  
 

Holland har endda Rembrandter... 
 

Men alle du kender har travlt med at rejse til og fra 
Italien. 
 

De praler af hvor vidunderligt de havde det der. 
 

Og resten af dine dage vil du sige: 
 

"Ja, det var der jeg skulle have været, det var det jeg 
havde planlagt". 
 

Og smerten ved det vil aldrig nogensinde fortage sig... 
 

For tabet af drømme har stor betydning.  
 

Mené hvis du bruger dit liv til at sørge over den 
kendsgerning, at du aldrig kom til Italien, bliver du aldrig 
fri til at værdsætte og nyde det helt specielle, det 
virkeligt vidunderlige vedéHolland. 
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Det unikke barn 

Af: Signe Kærsgaard Mortensen  

Som mangeårig vejleder i Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta 
kender Kis Holm Laursen alt for godt til de udfordringer, det kan føre med 
sig, at blive forældre til et svært handicappet eller kronisk sygt barn. I sin 
virksomhed òDet unikke barnò tilbyder hun professionel sparring og 
rådgivning om de mangeartede problemstillinger hverdagen kan byde på, 
når man har et barn med en sjælden diagnose.  
 

 
 

Hvad gør man, når det bliver klart, at ens barn 
lider af en sjælden sygdom, som kun meget få 
eksperter har begrænset viden om? Og hvordan 
håndterer man behandling, skolegang, special-
undervisning og hverdagen generelt?  
 
Det var blot nogen af de spørgsmål Kis Holm 
Laursen skulle forsøge at finde svar på, da hun 
for 16 år siden fik en datter med en sjælden diag-
nose. I dag vejleder og rådgiver hun familier i 
samme situation ï og med de samme spørgsmål.  
 
Den rigtige rådgivning er altafgørende  
 
Kis Holm Laursen er uddannet ergoterapeut, og 
de sidste 14 år har hun været frivillig vejleder og 
ergoterapeutisk rådgiver i patientforeningen 
Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta. 
Her møder hun mange frustrerede forælder, der 
ikke føler sig forstået i mødet med skole- og 
sundhedsvæsnet.  
 
òN¬r man f¬r et barn med et sjÞldent handicap, 
går det op for én, at det er svært at finde viden. 
Mange forældre oplever, at de pludselig er de 
egentlige eksperter på området, og at de er nødt 
til bringe den opsamlede viden med rundt i 
systemet mellem specialisterne. Ofte kan det 
vÞre en meget udfordrende opgave,ò siger Kis 
Holm Laursen.  

òMange forÞldre fßler sig alene og magteslßse, 
og de kan have stor glæde af professionel og 
uvildig sparring.ò  
 
De mange år som frivillig har givet Kis Holm 
Laursen stor erfaring med rollen som netop spar-
ringspartner, og i 2013 tog hun konsekvensen og 
skabte virksomheden òDet unikke barnò. Her til-
byder hun rådgivning inden for en række områ-
der så som hjælpemidler, skolestart, ansøgninger 
og at blive hørt og forstået når det angår speciel-
le forhold, der vedrører det enkelte barn.  
 
òJeg har oplevet, b¬de personligt og hos andre, 
hvor stor betydning den rette vejledning kan have 
- jeg har oplevet, at det gør en forskel i kontakten 
med personerne omkring barnet.ò 
 
Konkrete ord på diffuse situationer  
 
Når man får et barn med en sjælden diagnose, 
opstår der en række forskellige udfordringer. 
Ifølge Kis Holm Laursen handler mange af pro-
blemerne om at få sat ord på nogle helt lavprak-
tiske ting i både barnets og forældrenes daglig-
dag. Ofte skal forældrene gøre sig klart, hvad de 
vil prioritere i livet. De skal adskille barnets behov 
fra egne, og barnets behov skal konkretiseres og 
beskrives ï om muligt med hjælp fra barnet selv. 
 
òOfte kan man sagtens blive enige om, hvad der 
er det bedste for barnet, men problemet opstår, 
når det kommer til den praktiske udførelse. Så er 
det, det bliver rigtig svært. Fx kan en lærer og en 
forældre sagtens blive enige om, at en hjælper 
skal støtte barnet i hverdagen, men hvordan skal 
barnet hjælpes - og hvad er det helt præcis, man 
skal gøre og sige? Her kan jeg gå ind og agere 
sparringspartner ved at give konkrete råd. Jeg 
kan være med til at bringe kommunikationen på 
ret spor mellem de voksne, ved at sætte konkrete 
ord på den ukendte situation. Det er meget 
vigtigt, at det er barnets behov i forhold til den 
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specifikke diagnose, der er midtpunkt i 
samarbejdet mellem forældre og skolen.ò 
 
Fra brandslukning til planlægning og større 
overskud 
 
Mange forældre mangler både overskud og over-
blik i hverdagen, når de får et barn med en sjæl-
den sygdom. Ud over at skulle håndterer den 
ændrede livssituation konfronteres familien med 
belastninger af både praktisk og følelsesmæssig 
karakter, der kan komme til at overskygge daglig-
dagen.  
 
òFamilier, der har bßrn med et sjÞldent handi-
cap, lever ofte i en konstant akut situation. 
Hverdagen kommer til at handle om brandsluk-
ning, hvor forældrene mangler tid og overskud til 
at tænke over, hvad de ønsker for familien. 
Derfor mister mange det langsigtede perspektiv,ò 
siger Kis Holm Laursen, der ofte oplever foræl-
dre, der helt har glemt sig selv i den stressede 
hverdag.  
 
òDe mangler simpelthen tid. Tid til at overskue 
fremtiden, tid til at være sig selv og tid til at tæn-
ke over deres liv. I den forbindelse er det vigtig-
ste værktøj afklaring af barnets behov og plan-
lÞgningò. Kis Holm Laursen uddyber:  
 
òOfte handler det om, at der er nogle hverdags-
rutiner i familien, der skal ændres og planlægges 
anderledes. Det kan også være, at barnet skal 
have nye hjælpemidler eller anden støtte i hver-
dagen. Her kan jeg være med til at gå ind og af-
dække de unikke og konkrete behov, som barnet 
og familien st¬r med.ò 
 

 

 

 
 

Tilføjelse 
 

Mit firma Det unikke barn, kommer ikke til at 
påvirke den vejledning og rådgivning, som jeg 
giver i OI-foreningen. Det vil fortsætte uændret. 
 
Alt mit arbejde for DFOI vil fortsat være frivilligt 
arbejde og via foreningen og uden udgifter for 
personer med OI. 
 
Jeg kan stadig kontaktes direkte på mail 
khl@dfoi.dk eller tlf: 86 21 95 40 
 
 MvH Kis 
 

OI-STAFETTEN  
 

Så er OI-STAFETTEN anno 2014 
skudt i gang og vi afslører her, hvad 
den går ud på.  

 
OI-Stafetten udløser, at et medlem får sta-
fetten og skal skrive et indlæg til OI-Maga-
sinet.  
 
Når det første medlem har skrevet sit indlæg 
til, finder han/hun et nyt medlem der skal 
have stafetten, som så skriver sit indlæg til 
næste blad. Denne finder så næste medlem 
at give stafetten til, som så skriver et indlæg, 
osv. osvé 
 
Fremadrettet kan vi så alle glæde os til at 
læse en ny beretning/historie hver gang  
OI-Magasinet udkommer. 
 
Der er ingen krav til indholdet eller længden 
på indslaget. Det kan være en rejsebeskrivel-
se, hvordan det er at leve med OI, eller an-
dre gode ideer. Det er kun fantasien der sæt-
ter grænsen. Der må meget gerne følge bille-
der med.  
 
Indslaget vil evt. også blive lagt på DFOI´s 
hjemmeside. 
 
Glæd jer til næste nummer af OI-Magasinet, 
hvor Mads Haldrup starter med stafetten. 

 
Kis Holm Laursen og Berit Landbo

mailto:khl@dfoi.dk
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Årskursus den 3. maj 
 

Den 3. maj blev Årskursus afholdt i København på Hotel Scandic. Der var stor 
deltagelse både af garvede og nye deltagere. Især synes jeg det var en fryd at så 
mange unge var mødt op denne gang ï det er skønt at se, at de har lyst til at 
være med i foreningen. 
 
Dagens oplæg startede med Thomas Wibling 
som skulle holde oplæg, om man kan vælge 
lykken. Her er lidt klip fra hans meget 
spændende og livlige oplæg: 
 
Thomas er hørehæmmet, mentaltræner og 
coach. Han har i sine teenager- og ungdomsår 
altid haft følelsen af ensomhed på trods af 
masser mennesker, venner og fester. Ændring i 
følelse af ensomhed skal startes indefra ikke 
udefra.  
 
Vores tanker og handlinger påvirker den 
feedback vi får fra andre og vores oplevelse af 
lykke. Har du negative forventninger til dagen fra 
morgenen af eller tror du på du får en god dag i 
dag? 
 

 
 
Du kan ikke være evig lykelig men hvad kan vi 
selv gøre for at forlænge tiden, hvor vi er 
lykkeligeé  
 
Lykkens programmering 

- Du kan programmer din hjerne til den 

tilstand du gerne vil have 

- Du kan selv påvirke din tilstand uden at 

have behov for udefrakommende 

- Når du tænker på noget der gør dig 

lykkelig får du en følelse af lykke 

Optimer lykkehandlinger 
- Hvad vil jeg 

- Gør noget  

- Virker det  

- 1. ja fortsæt 

- 2. nej find andre måder 

 

Ulla Trøjmer fik som 6 mdr. gammel polio og er i 
dag el-kørestols-bruger, men hun rejser alligevel 
verden rundt. I 20 år har hun arrangeret rejser i 
Dansk Handicap Forbund regi. 
 

 
 
Efter paralympiske lege i Athen rejste de derned 
ï nu med adgang til Akropolis. Da hele området 
var optimal for handicappede efter de krav der er 
ved afholdelse af paralympiske lege. 
 
Når rejsen forberedes, tjek f.eks. hvad stedet 
mener med tilgængelighed, da det kan være 
meget forskelligt i de forskellige lande. 
 
I London er alle offentlige transportmidler let 
tilgængeligt. I EU har du krav på at have 2 stk. 
hjælpemidler med gratis i flyet. Oplys flyselskabet 
om at du er kørestolsbruger og hvad du skal ha 
hjælp til. Mål og vægt på kørestol. Krav på at få 
egen stol med ud til gate både ved afgang og 
ankomst. 
 
Ved bestilling i god tid kan man få lov at blive i 
El-stolen ud til fly ved hjælp af en high loader 
(København). 
 
Tjek flyselskabets regler ï da de kan være 
forskellige. Nogle flyselskaber har gratis billet til 
hjælper hvis det er en nødvendighed for at kunne 
rejse. Tjek din forsikring ï hvad den dækker ï 
især i forhold til dine hjælpemidler.  
Evt. transportskade skal meldes inden du 
forlader ankomst området. 
 
Flere oplysninger: 
http://danskhandicapforbund.dk/rejseguide 
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Christian Hedeskov fortalte om post traumatisk 
stress ï samt hvordan vores krop reagerer på 
traumatiske oplevelser. 
 
PTSD ï en tilstand der er karakteriseret ved: 

- Følgetilstand til traumatiske oplevelser 

- Højt beredskab, altid på vagt 

- Indre uro, spændinger, smerter 

- Undgåelsesadfærd 

- Tendens til at isolere sig fra andre 

- Flashbacks, påtrængende erindringer, 

drømme, tanker 

- Varighed fra måneder til år 

 
 
PTSD rammer vores autonome nervesystem 
som styrer kroppens indre tilstand, vores 
beredskab og vores mobilisering af energi. Det 
føles som om man er ude af balance. 
 
Forstyrrelser i kroppens tilstand: 
 

- Du liggeroligt i din seng men hjertet 

hamrer løs 

- Du er træt og energiforladt 

- Mistet lysten til at spise og fordøjelsen er 

gået i stå 

- Du er konstant anspændt og urolig indeni. 

OI og traumer: 
 

Man bliver ikke nødvendigvis bedre til at takle det 
med tiden é Traumer er en del af livet - men de 
behøver ikke vare hele livet. Underkend ikke 
betydning af fællesskabet i forhold til det at 
kaperer traumer. Fællesskabet er et modpol til 
traumet ï men man er som traumatiseret ikke 
altid selv i stand til at tage kontakt til 
fællesskabet. 
 
Fællesskabet i foreningen er virkelig værdifuldt! 
Hvad er det der hjælper? 

- Selvregulering (vejrtrækning, gåtur, søvn) 

- Ressourcer 

- Regulering 

- Muligheder 

- Robusthed 

- Stabilisering 

- Forandringsmuligheder 

Lea Stigel Nielsen ï Let ramt af skjult handicap. 
Lever med AMC ï har altid gået i almindelig 
folkeskole og været på efterskole. Har stort 
hjælperbehov og har med tiden lært at få et 
professionelt forhold til sine hjælpere. 
 

 
 
Overtalte sine forældre til at hun måtte gå til dans 
på trods af forældrenes skepsis overfor om hun 
kunne leve op til kravene. Lea gik til dans i flere 
år og var med til turneringer osv é 
 
Flyt fokus fra handicap til menneske ï se 
personen som det menneske det er !  

- Man har et handicap ï man er ikke 

handicappet!! 

- Man er et menneske med et handicap. 

Alle skal have lov at vælge deres EGEN vej. Det 
handler om at acceptere sit handicap ï men man 
vil hele tiden støde på nye problemstillinger i 
forhold til sit handicap. Omkring det med at få 
børn er Lea ikke afklaret endnu med det at have 
et handicap og de problemstillinger det giver i 
forhold til mor rollen. 
 
 
 
Om eftermiddagen var der arrangeret bustur ind 
til Politistation City for børnene. Her fik de 
fremvist politibiler, skydevåben opmagasinering 
og meget andet. Frivillige politibetjente havde 
stillet sig til rådighed for at give børnene denne 
oplevelse.  
Det var også en oplevelse for de 3 fædre der så 
sig ònßdsagetò til at deltage i turen. ;-) 
 
 
 
Årsmødet var fyldt med god energi og vi siger tak 
til alle jer der deltog og medvirkede til at gøre det 
til en god dag for alle. 
 
Med venlig hilsen  
 

Kis 

http://www.google.dk/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&docid=b15cY7S70axXKM&tbnid=fecoGjgmZYcJXM:&ved=0CAUQjRw&url=http://ungdomskredsen.dk/side.asp?menu=16&ei=T5ZyU__AI_P44QSUqYGoBA&bvm=bv.66330100,d.bGE&psig=AFQjCNGfsyzWSib9KigPstyq14W1O-xjKQ&ust=1400104497590638
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Årsberetning 2013 
 
Søndag den 4. maj 2014 
 
Selvom der er et større forberedelsesarbejde vil 

dagen i dag altid være en dag jeg ser frem til. For 

det er sjældent man ser frem til en dag, hvor man 

skal se tilbageé 

 Det er jo dagen i dag hvor vi gør året op, sku-

er tilbage, laver opgørelse eller status om man 

vil. Med andre ord ï beretter om ¬ret der ògakò.  

 DFOI kom ud af et jubilæumsår så derfor har 

det forgangne år, 2013, naturligvis ï og nærmest 

heldigvis ï været lidt mere rolig og knap så hek-

tisk. Men 2013 har på ingen måder været et dår-

ligere år. Det har været ganske skønt. 

 

Man kan næppe klandre vores bestyrelse for at 

ligge på den lade side. For knapt var champag-

nepropperne sprunget og nytårstorsken fortæret, 

førend vi alle mødtes på vores hyggelige lille mø-

dested på Fyns-land for at holde bestyrelsesmø-

de, hvor kassereren straks gjorde status over det 

forgangne år.  

 

2013 blev året hvor vi for alvor overgik til elektro-

nisk indbetaling af medlemskabet. Og som så 

mange andre er vi med tiden blevet meget rigere 

på erfaring. Faktisk så erfaringsrig, at vi videre-

udvikler os i det igangværende år, i hvert fald 

med hensyn til elektroniske betalinger.  

 Det var i 2013 vi satte os dét mål, at vores ar-

rangementer skulle kunne betales via vor hjem-

meside. Men som mange sikkert er bekendt går 

det jo ikke altid som præsten prædiker ï eller for 

den sags skyld NETS. 

 

Ressourcerne bliver færre og færre og knaphe-

den øges kun af, at der i dag er flere om færre 

midler. Ikke mindst derfor var det glædeligt at se, 

at generalforsamlingen i 2013 bakkede massivt 

op om bestyrelsens anbefalinger om en mindre 

kontingentstigning. Et stigning, der rent faktisk 

kan aflæses direkte i regnskabet senere. Endnu 

mere glædeligt er det at se at vi faktisk ikke har 

mistet nogle medlemmer på stigningen. Ganske 

vist er der et fald på næsten 10 medlemmer, men 

det er vist det man kan henføre under statistisk 

usikkerhed. 

 

Året var knapt begyndt inden mit første møde i 

OI-regi fandt sted ï og endda her på hotellet.  

Sjældne Diagnoser havde et nordisk møde hvor 

flere udenlandske sygdomsbekæmpende organi-

sationer var indbudt med henblik på at styrke det 

nordiske sjældne-samarbejde.  

 I den forbindelse også den norske OI-fore-

ning, hvis formand inviterede på middag og erfa-

ringsudveksling.   

 Selvom der, trods alt, er mange store kultur-

forskelle mellem Danmark og Norge er der som 

bekendt også mange ligheder. Og det var slåen-

de så ens vores medlemsforeninger ér. Den nor-

ske formand og jeg enedes i hvert fald om, at vi 

godt kunne vikariere for hinanden, hvis det skulle 

blive nødvendigt. 

 

For DFOI forløb 2013 ganske som det plejer med 

vores arrangementer. Og når det er sagt er det 

værd at bemærke, at det jo rent faktisk er stort i 

sig selv, at en lille forening kan være SÅ aktiv for 

ï og blandt ï dets medlemmer.  

 Det blev til velkendte steder da vi holdte års-

kursus og sommerlejr i henholdsvis Fredericia og 

Korsør. Og en ekstra lille sommerlejr blev det 

endda til da en god håndfuld yngre mennesker 

tog rygsækken på nakken og drog mod de var-

mere lande for at lære hinanden bedre at kende 

og for at få stiftet bekendtskaber med nye og 

fremmede kulturer og mennesker med OI. 

 

I den lidt mere alvorligere ende ï nogen vil må-

ske oven i købet mene kedeligere ï ja så havde 

vi forpremiere på hotellet her, da vores voksen-

kursus kom til København. Og man kan vel roligt 

sige, at stedet her er godkendt for kort tid efter 

var flere af os her igen. Denne gang var det i en 

lidt anden sammenhæng, da de nordiske OI-for-

eninger, samt folk med interesse for OI i Sverige, 

mødtes til såkaldt fagseminar, samt bestyrelses-

møde. Det var i sandhed to vigtige møder, der 

blev afholdt her. Interessant var det, eksempel-

vis, at høre læge A spørge læge B om anven-

delse og dosering af medicin og koordinere det 

med læge C ï sådan at Norden kunne gå i ret-

ning af en mere ensartet behandling. 
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 Efter vores fagseminar var der møde i OI-Nor-

den, hvor der blev udvekslet erfaringer og lagt 

planer for fremtidens nordiske fælleskab og sam-

arbejde. 

 

Når nu jeg er ved at berette om samarbejdet med 

udlandet var det også i 2013, at vi måtte indse at 

vi måtte nedprioritere arbejdet en smule i vores 

europæiske paraplyorganisation, OIFE. Det er ik-

ke sådan, at vi ikke længere er aktiv i organisati-

onen, men vi er det bare in absentia. Ikke mindst 

derfor var det jo rart at se, at de yngre generatio-

ner var i stand til at drage mod Spanien og delta-

ge i en slags paneuropæisk feriekoloni for unge 

med OI.  

 

En swip-tur ï eller hit and run ï til USA blev det 

også til for Kis, der deltog i en amerikansk konfe-

rence om behandling af børn og unge. Hjem kom 

hun med mange siders rapporter om behandlin-

ger, muligheder og råd som straks herefter er vi-

deregivet til behandlersamfundet i Danmark. 

 

DFOI har sammen med Sjældne Diagnoser væ-

ret indkaldt som høringspartner i forbindelse med 

at Kennedy Centret nu er nedlagt og lagt ind un-

der Rigshospitalet. Vi har bidraget til hørerings-

svaret vedr. Kulturministeriets Bladpulje, der nu i 

dag reelt er omlagt til en erhvervsstøtteordning 

og dermed ikke kommer OI-Magasinet til gode 

længere. Et høringssvar blev der også afleveret 

vedr. en opgradering af radiografuddannelsen.  

Et område som jo har meget stor betydning for 

personer med OI.  

 

Og netop radiograferneé Ja, deres organisation 

satte mig stævne i København tidligere på året 

hvor de gerne ville lære nogle af deres såkaldte 

kunder bedre at kende. Jeg tror nok, de forvente-

de en hygge-hejsa-snak og lidt forskelligt politisk 

input, men de gode mennesker endte med at si-

ge: òDet skal vi hjem og gßre noget vedò.  

 Så pt. arbejdes der på at lave en slags infor-

mationskampagne til radiografer så personer 

med OI får en måske lidt blidere behandling, kor-

rekt behandling, strålebeskyttende behandling 

med mere når nu man tropper op for at lade sin 

krop gennemfotografere af eksempelsvis et rønt-

genapparat. Arbejdet tager tid ï og forhåbentlig 

kommer der nyt i løbet af året. 

På falderebet er der altid mere at berette om. 

Listen føles uudtømmelig ï men jeg vil forsøge at 

lave en afslutning her hvor jeg beskriver lidt af en 

samtale kasserer, Jens Schultz, og jeg havde på 

et tidspunkt.  

 Han kommer nemlig en dag og fortæller, at 

NU er regnskabet endelig færdigt og at det hele 

passer på en prik. Kort efter ï måske en uges tid 

efter, kommer Jens igen og siger, at NU er regn-

skabet altså rigtig færdig. Igen. Nu kommer der 

altså ikke mere. Jens fortæller mig, at der lige var 

nogle faktorer der ændrede sig sådan at vi nu alt-

så har et underskud i størrelsesordenen et halvt-

hundrede-tusinde. Min reaktion var et stort smil. 

 Og ja ï som den gode vestjyde jeg er fore-

trækker jeg jo til hver en tid godt købmandsskab 

og sætter pris på sorte tal.  

 Men de røde tal gjorde mig glad. Jeg sagde til 

Jens, at vi kunne være stolte over at være med i 

en organisation, hvor vi havde et underskud af 

denne størrelse ï altså set i lyset af vores likvide 

formue. For det betyder nemlig, at vi har gjort 

vores arbejde godt og at vi i den grad har ladet 

pengene arbejde for os til gavn og glæde for alle 

vores medlemmer. Og dét er da værd at smile 

over. 

 
Karsten Jensen 
formand anno 2014  
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DFOI regnskab 2013 
 

Denne og efterfølgende side giver en oversigt af foreningens regnskab for 2013. 
Det af revisor reviderede årsregnskab kan fremsendes ved ønske herom. 
 

 
 
De her viste to sider er hovedregnskabet. Hvis det ønskes, kan det fulde regnskab inkl. revisionsrapport 
rekvireres ved henvendelse til nedenstående. 
 
Med venlig hilsen 
 

Jens Schultz 
 js@dfoi.dk 
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