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GOR I DAGTIL EN GOD DAG
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Ol-Magasinet

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

Ol-Magasinet er et officielt medlemsblad
for Dansk Forening for Osteogenesis
Imperfecta (DFOI).

Oplag

Ol-Magasinet udkommer 3 gange arligt
med ca. 260 stk. i trykt version og 320
stk. elektronisk pr. nummer.

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

Deadlines
Der er fast deadline 10. januar, 10. maj
og 10. september.

Artikler og fotos skal vaere redaktionen i
haende pa ovennaevnte for at komme
med, men modtages gerne tidligere.

Annoncer, tryk og udsendelse
FL Reklame

Agerbakken 21, DK-8362 Harning
TIf. + 45/ 7022 1870
fl@flreklame.dk / www.flreklame.dk

Artikler og foto

Alle kan i princippet skrive artikler til
Ol-Magasinet.

Artikler sendes i tekstbehandlingsformat
til pwn@dfoi.dk eller pr. post.

Med forbehold for trykfejl ,redigering og
beskeering i tekst og foto.

Hvis fotos @nskes retur, oplys da om
afsenders- navn og adresse.

Redaktion

Ansvarshavende:

Preben W. Nielsen

Hold-an Vej 20 B, 1., 2750 Ballerup
Mobil: 2873 4958 — Mail: pwn@dfoi.dk

@dvrige redaktionsmedlemmer:
Ungdom stof:
Rune Bang Mogensen og Kate Villadsen

Leaegefagligt stof:
Jannie Dahl Hald og Lars Folkestad

Medlemskontigent

Kontingenter er som fglgende:

o Aktive medlemmer kr. 250,00
o Stgttemedlemmer kr. 200,00
o [nstitution og firma, min. kr. 400,00

Ved indbetaling kan man tiimelde sig
betalingsservice, og belgbet trackkes
automatisk efterfalgende ar.

Ellers tilsendes opkreevning.

Rettidig betaling er den 1. marts.

Samarbejdspartnere

DFOI samarbejder og/eller er medlem af
falgende organisationer

Sjaeldne Diagnoser SD
Paraplyorganisation for foreninger og
familier med sjeeldne sygdomme og
handicap

Ol-Norden OIN
Sammenslutning af Ol foreninger i
Norden

OIFE
Sammenslutning af Ol foreninger i
Europa

EURORDIS
European Organisation for Rare
Disorders

Landsindsamling

Dansk Forening for Osteogenesis
Imperfecta afholder hvert ar officiel
landsindsamling (hele kalenderaret).

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

Hvorfor og hvordan?

Arets resultat af landsindsamlingen har
stor betydning for af andelen af de
ovennavnte midler.

Det vil sige, jo flere penge foreningen
selv indsamler, jo sterre andel kan der
forventes af tips- lottomidlerne.

Landsindsamlingen har en bankkonto
for bidrag, nr.: 9331-7881738

Der kan ogsa indbetale bidrag via
MobilePay pa mobil nr. 222 85

Spargsmal til landsindsamlingen bedes
rettet til formanden: Karsten Jensen

P& TIf. 7020 7085 eller

Mail: formand@dfoi.dk

Nyttige adresser!

VISO

Socialstyrelsen, VISO

Edisonsvej 18, 1., 5000 Odense C
TIf. 7242 4000
VISO@socialstyrelsen.dk
www.socialstyrelsen.dk/viso/viso-
radgivning-til-borgere

Telefontid:

Mandag til torsdag kl. 9:00-15:30
Fredag kl. 9:00-15:00
DUKH

(Den Uvildige Konsulentordning pa
Handicapomradet)

Jupitervej 1, 6000 Kolding

TIf. 7630 1930 Fax 7554 2669
mail@dukh.dk — www.dukh.dk

Telefontid:

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

Sjeeldne Diagnoser (SD)
Blekinge Boulevard 2, 2600 Taastrup
TIf. 3314 0010 Fax 3314 5509
mail@sjaeldnediagnoser.dk
www.sjaeldnediagnoser.dk

Telefontid:

Mandag, tirsdag, torsdag kl. 10:00-14:00
Onsdag kl. 10:00-17:00
BPA-arbejdsgiver

(Borgerstyret Personlig Assistance)
Reventlowsgade 14, 2.,

1651 Kgbenhavn V.

TIf. 3355 7730 Fax 3331 2130
kontakt@bpa-arbejdsgiver.dk
www.bpa-arbejdsgiver.dk

Telefontid:
Mandag til torsdag kl. 9:00-16:00
Fredag kl. 9:00-14:00

Ankestyrelsen

Teglholmsgade 3, 2450 Kgbenhavn SV
TIf. 3341 1200

ast@ast.dk

Telefontid:
Mandag til Fredag kl. 9:00- 15:00



Ol-Magasinet 3-2019

Vevils ink

TATTOO & PIERCING

Devils Ink Silkeborg Devils Ink Arhus
Vestergade 25E (Bios Gard) Carl Bloch gade 37
8600 Silkeborg 8000 Aarhus

tlf: 86806665 tlf: 29131259
tattoo@devilsink.dk aarhus@devilsink.dk

Devils Ink Herning

Bredgade 61

7400 Herning

tif: 24632544

herning@devilsink.dk www.devilsink.dk
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Bestyrelsen og suppl.

Formand

Karsten Jensen
Mob. 2014 2236
Mail: kj@dfoi.dk

Naestformand

Rune Bang Mogensen
Mob. 2533 6409

Mail: rom@dfoi.dk

Kasserer

Patrick Lykkegaard
Mob. 2480 3248
Mail: pl@dfoi.dk

Sekreteer

Kate Villadsen
Mob. 6160 7678
Mail: kv@dfoi.dk

Bestyrelsesmedlem
Preben W. Nielsen
Mob. 2873 4958
Mail: pwn@dfoi.dk

Bestyrelsesmedlem
Michael Kgbke

Mob. 2325 0577
Mail: mk@dfoi.dk

Bestyrelsesmedlem
Mads Dyreberg Haldrup
Mob. 6127 0803

Mail: mdh@dfoi.dk

Bestyrelsesmedlem
Kristina-Maj Ranch
Mob. 3144 1511
Mail: kmr@dfoi.dk

Bestyrelsesmedlem
Marianne Beck

Mob. 5084 5465
Mail: mb@dfoi.dk

1. Suppleant
Malene Sillas Jensen
Mob. 3051 3727
Mail: msj@dfoi.dk

2. Suppleant

Marie Holm Laursen
Mob.: 2093 1155
Mail: mhi@dfoi.dk
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Forsidefoto: Louise Juhler Jensen
De tre nye familiers barn, som deltog ved dette
ars sommerlejr pa Bornholm.

Efteraret og 'Sort Sol’ star for
doren. Pas godt pa jer selv!
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Violinbygger

Medl. af mesterlauget

Reparation * Nybygning « Kab -« Salg
www.violin.dk

violin@mail.dk

Erik Hoffmann

TIf.3871 83 96

Hyltebjerg Allé 87 » 2720 Vanlgse

FREDERIKSBORG

Frederiksborg Apotek

Slotsgade 26
3400 Hillered
TIt. 48 26 56 00

www.frederiksborg-apotek.dk
Apoteket med den lange dbningstid

Aben alle arets dage 8-21

Find din naeste bil hos Autopunkt.dk

-
e i st i o

Tielevej 24 . Herning - TIf. 32 16 97 47 . www.autopunkt.dk

Autopunkt.dk tilbyder billig
finansiering og leasing fil
erhvery, private og
Flex til konkurrencedygtige
priser - ogsé uden
udbetaling.

Det er os med de tilfredse

kunder - ogsé efter
handlen!
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Bornholm - bliver man
vel aldig traet af

Der sker mange ting nar man samles om et feelles
emne. | vores tilfeelde er det diagnosen medfadt
knogleskgrhed.

Nar vi mgdes er der altid mange kommunikative
budskaber der meddeles i en feelles underforstaelse.
Vi behgver ikke forklare hvorfor vi har smerter, hvorfor
man er nervgs for lgse teepper, bjeffende hunde eller
farverige balloner. Man ved bare at — sadan er det
bare.

Det er naesten som et seerligt narrativ, der ikke kan
fremprovokeres eller fremdyrkes, men kun opstar lige
dér, midt i mellem, hvor ligesindede mades. Og lige-
sindede — det er vi i al vores mangfoldige forskellig-
hed.

Med stor succes har bestyrelsen i ar forsggt at lave
sma uformelle mader — som vi internt har omtalt som
endags- eller pop-op-mgder. Fgrst i Aarhus dernaest
pa Sjeelland, Bornholm — og sidst i Legoland. Det er
kun mgdet i Legoland, der kraevede medlemskab. Og
begge typer mgder kommer der flere af med tiden.
Men mere om det senere.

Vores forening udmaerker sig ogsa ved, at vi hvert ar
afholder et arskursus og hvert andet efterar skiftevis
et familiekursus og voksenkursus. Naaa ja, sidst-
naevnte er vi ved at kunne melde ud om ganske snart.
Nar vi ikke har kunnet sige noget om det tidligere
skyldes det langsommelig puljeuddeling fra statens
side. Na, men dét var et sidespring.

Som sagt, en raekke forskellige arrangementer,
hvor vores naesten 330 medlemmer kan mgdes. OG —
sa til dét min leder egentlig bringer mig frem til; nemlig
sommerlejren.

| &r var vi igen-igen en tur pa Bornholm, hvor vi havde
i alt 16 huse. Altsa plads til 16 familier. Og selvom
Bornholm er ved at veere lige sa dyr som bade Man-
hattan og Kgbenhavn, tror jeg de fleste er parate til at
drage ud i Ostersgens balger igen. Jen ér en perle,
men gen skinner i den grad ogsa nar vi fra vores for-
ening er samlet.

Det gar den fordi, vi som bekendt, kan tale om
vores faelles emne — Ol. Det er jo hér vi snakker om
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forventninger til det nye forskningsstudie fra Mereo,
eller hvordan reglerne geelder for invalideskiltet. Bare
lige for at naevne to emner der ligger milevidt fra hin-
anden.

Jeg har veeret med pa flere sommerlejre og de ud-
meerker sig altid ved det samme hgje humer, fanta-
stiske samvaer — og det bliver de formentlig ved med.
Netveerk er feellesbetegnelsen. Og det er skant at se,
hvordan ogsa nye familier er kommet ind i vores OlI-
familie. Og har man endnu ikke vaeret med til et af
vores mange arrangementer er det mit store hab, at
man vil sege mod til at deltage sa vi kan laere af hin-
andens erfaringer og hjeelpe hinanden.

Sa — har du aldrig deltaget i et af vores arrangemen-
ter, kan jeg kun opfordre til, at man kommer ud af
busken og leger med.

N fon

Karsten Jensen
formand
ki@dfoi.dk

SIDSTE NYT!

Voksenkursus 2019 — Se side 14

Svage knogler kraever
en steerk forening
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Egenbetaling for deltagelse pa DFOI arrangementer

Bestyrelsen oplever til tider at medlemmer er i tvivl? Derfor dette om egenbetaling
for deltagelse pa foreningens arrangementer.

Arskursus, Voksen- og
Familiekursus

Kurserne afholdes oftest over hele
weekender og er inkl. overnatning
og forplejning.

Mindst én person i den deltagende
familie skal veere aktivt medlem.

Egenbetaling:

e Aktivt medlem fra det 18. ar
- kr. 400,-

e Samlever, min. stgttemedlem
- kr. 400,-

e Samlever, uden et medlemskab
- kr. 800,-

Familiens bagrn/unge under 18 ar,
samt én ansat hjeelper kan deltage
gratis.

Dermed: Alle fra det 18. ar skal
betale for at deltage.

Obs.: Som hovedregel kan barn og
unge under 18 ar ikke deltage pa
voksenkursus.

Sommerlejr

Mindst én person i den deltagende
familie skal veere aktivt medlem for
at booke/deltage pa sommerlejre.

o Familier med eller uden
barn/unge u. 25 ar, samt
2-4 unge kan booke et hus,
Egenbetalingen pr. hus/uge er
pt. minimum kr. 2.500,-

En ansat hjzelper, der bor i samme
hus som familien, kan deltage gratis.

Gaestebetaling (sommerlejr)

(Gaest = person der normalt ikke bor
under samme tag som familien).

e Overnattende gaester fra 18 ar,
pr. person/dagn kr. 250,- / eller
pr. uge kr. 1.300,-

e Overnattende gaester under 18
ar, pr. person/dagn kr. 125,- /
eller pr. uge kr. 650,-

Obs.: Der skal kun betales ekstra for
overnattende geester.

Tilmelding og betaling af egen andel
for deltagelse pa foreningens kurser
og sommerlejre pa hjemmesiden:
www.dfoi.dk

Kaere agtefalle eller
samlever

Som det ses af de naevnte priser,
er der en del penge at spare for
deltagelse pa foreningens kurser,
hvis du er medlem.

Som medlem stgtter du samtidig
foreningens gkonomi og det ikke
mindst det fortsatte arbejde, da
antal af medlemmer og dermed
egenbetalingen er en vaesentlig
faktor, nar de ansggte ministerier
skal beregne hvor stort et tilskud
der ydes til foreningen.

Det vil dermed sige:
*Jo mere foreningen selv kan
bidrage med, jo starre tilskud”.

Foreningens pt. planlagte aktiviteter

21. september 2019

DFOI / Bestyrelsesmade

Fjelsted Skov Kro, Ejby

30. nov. - 1. dec. 2019 DFOI / Voksenkursus Trinity Hotel & Konference, Fredericia
10. januar 2020 DEADLINE / Ol-Magasinet Ude ca. 1. februar

18. januar 2020 DFOI / Bestyrelsesmade Fjelsted Skov Kro, Ejby

29. februar 2020 (skudar) | Store Sjeeldne-dagen Afholdes i Aarhus

17. april 2020 DFOI / Bestyrelsesmade Scandic Hotel Sydhavnen, Kgbenhavn
18. - 19. april 2020 DFOI / Arskursus & Generalforsamling Scandic Hotel Sydhavnen, Kgbenhavn
10. maj 2020 DEADLINE / Ol-Magasinet Ude ca. 1. juni

12. - 14. maj 2020 Health & Rehab Scandinavia Bella Center, Kgbenhavn

13. juni 2020 DFOI / Bestyrelsesmade Fjelsted Skov Kro, Ejby

4. - 11. juli 2020 (uge 28)

DFOI / Sommerlejr (lerdag-lgrdag)

Radvig Ferieby, Stevns

10. september 2020

DEADLINE / Ol-Magasinet

Ude ca. 1. oktober

14. november 2020

DFOI / Bestyrelsesmade

Fjelsted Skov Kro, Ejby
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DFOI modtager med meget stor taknemmelighed arv, lega-
ter og gaver.

@nsker du eller nogen i din familie at testamentere formuen
til DFOI, skal du oprette et testamente. Et testamente skal
opfylde en raekke strenge formalia for at veere juridisk gyl-
digt.

DFOI har indgaet et samarbejde om gratis advokatbistand
med Legal Desk, der saetter dig i stand til at lave dine egne
juridiske dokumenter vedrarende stgtte til DFOI.

For at benytte denne service skal du bruge et af disse to
links:https://www.legaldesk.dk/dokument/1813
http://kortlink.dk/dfoi/uxzn

Via Legal Desk far du automatisk udarbejdet de vigtige do-
kumenter, der skal til for at du kan sikre dig, at din arv gar til
dit gnskede formal. Formularen kan benyttes uanset, om du
har et testamente i forvejen eller gj. | formularen oplyser du
det belab, du @nsker at give til os, den dag du gar bort.

Legal Desk har pa hjemmesiden, www.legaldesk.dk skrevet
to gode artikler som forklarer, hvad et
legat og testamente er.

Du finder DFQlIs formular her

Nar du har oprettet legatet, skal det underskrives foran
en notar eller foran vitterlighedsvidner, som du selv veelger.
Du finder notarens abningstider i Borgerservice hos din
kommune.

Nar efterkommere modtager arv, skal de i visse tilfeelde be-
tale en arveafgift. Her kan du beregne din arveafgift og mod-
tage en afgiftsrapport helt gratis.

"—’——
ga® u-‘1,‘.

Sl ak &%
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Aktuel viden

Vi stgtter OI Foreningen

Dansk Revision Randers
Tif. 8912 5000
randers@danskrevision.dk

Dansk Revision Hadsten
TIf. 8912 5070
hadsten@danskrevision.dk

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

J Dansk
Revision
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Arv, gave & testamente.

Hvem arver dig?
RN
L \’ e

“~

1Y LEGAL DESK! =

En anden mulighed er at opfordre til at indsaettes penge pa
DFOI’s konto til Landsindsamlingen pa:
Reg.: 9325 - Konto nr.:7881738 i stedet for blomster og
kranse ved bisaettelse eller begravelser.

Du er ogsa meget velkommen til at kontakte formand
Karsten Jensen eller kasserer Patrick Lykkegaard, hvis du
har spgrgsmal eller blot gnsker en uforpligtende snak om et
testamente.

Karsten Jensen
formand

Dansk Revision Randers - Hadsten - Hadsund
beskaftiger cirka 100 medarbejdere indenfor
revision og med specialafdelinger indenfor
skat, landbrug og erhvervsservice.

Pa landsplan beskaftiger Dansk Revision cirka
500 medarbejdere fordelt pa 25 kontorer

B AKTR TILLY

INTIERNATIONAL
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Husk! at undersgge
hvornar dit kerekort
udigber

Af: Karsten Jensen

Hvis du har et karekort, som er tidsbegreenset i
kortere eller lzengere tid, pga. helbredsmaessige
arsager og som kan pavirke din evne til at fore
bil, skal du veere opmeerksom pa nogle ting.

Har du f.eks. glemt at forny dit kerekort, og hvis
der uheldigvis gar mere end tre ar, hvor kare-
kortet har veeret ugyldigt, inddrages det, og du
skal sa op til en kontrollerende kgrepreve, inden
du ma fare bil igen.

Det folger af kerekortbekendtgarelse § 94, stk. 1.

Der findes i dag ikke et pAmindelsessystem.

Du skal altsa selv huske at tjekke sit karekort for
udlgbstidspunkt, ellers kan det ramme veeldigt
hardt.

3-2019

GodAdgang oplyser
om tilgaengelighed
Af: Karsten Jensen

GodAdgang har lanceret en mobil Igsning, som
sikrer, at alle kan hente oplysninger om de steder
som GodAdgang har meaerket. | praksis betyder
det, at du pa din mobiltelefon kan se de maerke-
de steder, nar du er pa farten. Som noget godt til
netop dem, som er pa farten — kan man her lede
efter f.eks. et handicaptoilet. Der er ogsa en mu-
lighed for at sgge efter handicapparkeringsplad-
ser. Du skal skrive Godadgang.dk i telefonens
browservindue, og sa er du i gang. Eksempelvis
kan Viborg neevnes som et af de steder hvor der
har fundet mange nye registreringer sted.

Det er langt fra alle steder, der er registrerede og
derfor kan Google Maps ogsa veere behjeelpelig.
Der findes andre alternativer pa godt og ondt,
blandt andet fra Dansk Handicap Forbund, men
Google Maps og GodAdgang er klart de bedste.

Mere end 15 pct. af danskerne er bergrt af en
funktionsnedseettelse. God tilgaengelighed er en

forudsaetning for at mennesker med funktions-
nedseettelse kan faerdes pa lige fod med alle

A% God
\ Adgang

10
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Brug DrugStars
og stot DFOI

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

DrugStars er en app, der donerer til velgerenhed, for hver gang du husker at tage din me-
dicin. Nar du har downloadet appen, far du som bruger point i form af stjerner, nar du har
taget din medicin eller udvalgte handkgbspraeparater. Dine stjerner bliver sa vekslet til
rigtige penge, nar du har valgt at donere dem til f.eks. Dansk Forening for Osteogenesis
Imperfecta.

Man kan benytte appen sa man modtager en pamindelse om at man skal huske at indtage sin medicin — men, man
kan sagtens benytte appen uden disse pamindelser og stadig donere stjerner til DFOI.

Medicinen kan veere bl.a. smertestillende praeparater, hudplejeprodukter, p-piller, vitaminpiller, kosttilskud eller
medicin som bisfosfonater.

Der er mere end 70.000 personer der dagligt benytter appen og donerer stjerner, og dermed penge, til diagnosefor-
eninger — deriblandt ogsa sjeeldne diagnoseforeninger.

Man kan donere, nar man har optjent 50 stjerner. Stjernernes veerdi fglger dollarkursen, sa 100 stjerner er = en
dollar.

1 stjerne repraesenterer omkring 7 gre og 50 stjerner svarer altsa til cirka 3,50 kroner. Det lyder ikke af meget, men
her geelder virkelig reglen om mange baekke sma.

o e

Download appen via dette link: https://drugstars.onelink.me/FN6p/dfoi

Midlerne til at konvertere stjerner til penge kommer fra bl.a. medicinalfirmaer i form af sponsorater.
Forskningsinstitutioner kan fa gratis adgang til anonymiserede data for uafhaengig forskning. Kommercielle
selskaber kan erhverve adgang til anonymiserede og aggregerede data for at forstd og inkludere patient-
oplevelser med medicin i fremtidens forskning og udvikling.

Kab af data fra DrugStars vil aldrig pavirke DrugStars-brugeroplevelsen i appen. Firmaerne har ingen ind-
flydelse pa, hvilke foreninger der kan f& pengene.
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DFOI har modtaget kr. 4.309 for mere end 60.000 stjerner

Efter at DFOI nu i et ar har indgéet i et samarbejde
med DrugStars har formand, Karsten Jensen, nu kun-
net hente vores allerfarste check. Og vi er meget gla-
de for at vores medlemmer, pargrende, venner og
bekendte har klikket sig frem til denne check pa kr.
4.309,-.

Nar du benytter DrugStars, kan du fa en pamindelse
om, hvornar du eksempelvis skal tage din vitamin-
eller P-pille. Men ogsa nar du tager din naturmedicin,
smertestillende, salve eller creme. Vores hab er at du
bliver ved med at donere penge til os og at du kan fa
flere til at stgtte os via DrugStars, der findes app til
Apple iPhone, Apple Watch og Android telefoner.

https://drugstars.onelink.me/FN6p/dfoi

Tirsdag den 18. juni 2019 var vi inviteret til Drug-Stars’
patientforeningskonference i Handicaporganisationer-
nes Hus i Taastrup.

Formanden, Karsten Jensen deltog. Det var en rigtig
speendende eftermiddag sammen med mange andre
foreninger.

Stifteren af DrugStars, Claus Mgldrup bgd velkommen
og sa fortalte han om historien bag DrugStars, hvor
langt de er kommet og hvad dremmen er med firmaet.
Ligeledes fortalte han om hvordan han ser samarbej-
det med patientforeningerne i fremtiden.

De neeste opleeg handlede om at gare vores forenin-
ger mere synlige overfor unge medlemmer via sociale
medier.

Saren Eik Skovlund, Chief Science Officer, praesen-
terede resultaterne af det forste videnskabelige studie
som DrugStars har gennemfgrt. Et meget interessant
opleeg, som kan skabe grobund for flere forskellige
studier i fremtiden.

Vi blev ogsa praesenteret for hvilke typer data, vi som
patientforening pa sigt kan fa leveret fra DrugStars.
Det kan f.eks. veere viden og holdning om medicin.

Herefter havde vi forskellige workshop, hvor vi som
foreninger, kan udveksle vores erfaringer og gnsker til
DrugStars og hvordan vi som patient-foreninger kan
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blive bedre hgrt i dialogen med myndigheder, sund-
hedsvaesnet og den farmaceutiske industri.

Til slut skulle alle 45 patientforeninger havde overrakt
deres donationer. Ligesom resten af dagen foregik det
meget professionelt og man startede med den mind-
ste donation fgrst. Vi blev rabt op og vores check lgd
pa 4.309,- kr.

DHH0
¥ =
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Go get the app

2 S
Nondink Pat(emtfo'\emw\so L(omge'\cmcc
d) 06/18/2019 2

TEOGENESIS IMPERFECTA Cor}emuaf,iv

Et meget flot resultat, som vi er meget stolte af som
forening.

Vi modtager jaevnligt mail eller SMS’er fra personer
som forteeller at nu har de doneret 50 stjerne igen.
Nar man skal overfgre stiernerne kan man overfgre
alle dagens optjente stjerner pa én gang, men flere
gange har vi oplevet at folk, godt kan lide at hgre
lyden af overfarslen — én for én. Det er vi rigtig glade
for — og fortzel endelig jeres familie og venner om
appen.

Og sa behgver man jo ikke veere medlem af forenin-
gen for at donere til os.

Laes mere om hvordan man benytter appen andet
sted bladet.
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En lille hilsen fra ’Down Under”

Af: Jannie Hald

| januar 2019 tog jeg - sammen med min familie — tu-
ren fra Aarhus til Sydney. Min mand var blevet tilbudt
et spaendende job, tidsafgraenset til et ar, familien sa
mulighed for en stor feelles oplevelse. Vi havde over-
vejet fordele og ulemper ved en sadan tur, masser af
gode rgdder i det gstjyske, som vi jo ikke havde pla-
ner om at rive op. Tre bgrn, der trives i en stabil hver-
dag, i kendte rammer, og mit job, som jeg er rigtig
glad for pa endokrinologisk afdeling, pa Aarhus Uni-
versitetshospital. | forbindelse med planlzegningen af
turen, var jeg heldig at fa kontakt til professor Craig
Munns, der er hjemhgrende pa et af de ferende bar-
nehospitaler indenfor Ol, Westmead Hospitalet, Syd-
ney, hvor han leder en bindevaevsklinik. Han ville ger-
ne samarbejde og tilbgd mig at veere med i dagligda-
gen pa afdelingen. Westmead Hospitalet er det hospi-
tal, hvor Dr. Sillence arbejdede og i 1979 beskrev de
forskellige typer af Ol, den klassifikation som fortsat er
den mest brugte i dag.

En frostkold januar morgen forlod vi sa det nordlige
Aarhus med 5x30 kg, der skulle udgere vores ejende-
le det neeste ars tid. Huset var lejet ud, bilerne solgt,
en starre oprydning havde fundet sted. Et godt degns
tid senere landede vi pa australsk jord, mit fgrste mg-
de med denne del af verden. Varmen var pa sit hgje-
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ste, 35°C madte én som en dyne. Palmer og eksoti-
ske blomster blomstrede, og alverdens kulgrte fugle
flgj lavt og gav en helt seerlig baggrundsmusik. Vi hav-
de lejet en midlertidig bolig, hvorfra vi sa kunne finde
en mere permanent Igsning. Fra dag ét blev vi mgdt
af venlige mennesker, der interesseret spurgte ind til
hvad vi nu lavede her. Man bliver som dansker sat i
forbindelse med vikingerne — og kronprinsesse Mary!
Boligjagten var vanskelig. Det viste sig, at den typiske
lejebolig her, udover at vaere umgbleret, heller ikke in-
deholder kaleskab eller vaskemaskine, sa er et ar jo
lang tid. Efter 14 dage var vi mgre — og heldige. Et
dejligt sted dukkede op, ejeren havde 'desveerre’ ef-
terladt bade mgbler, kaleskab og kgkkengrej, hvilket
vi hurtigt accepterede.

Nar man faerdes i storbyen Sydney, mgdes man af en
trafik og en infrastruktur meget anderledes end den
danske. Store biler, der karer sma afstande, fylder ga-
derne op. Handicapparkering kan man finde og alle
vaerner om hgfligt at hjeelpe i busser og indkgbscen-
tre. Men hgjkantede fortove, ujeevne gader og stier
baerer praeg af, at karestole, barnevogne og gangbe-
sveerede transporteres i biler og ikke ved egen hjeelp.
Efter et made med et betydeligt bureaukrati og nogen
ventetid pa at afkreefte tuberkulose, skoldkopper og
voldelig adfeerd, fik jeg lov at starte pa endokrinologisk
afdeling, Westmead. Hospitalets rammer er af zeldre
dato, men al medicinsk behandling er meget med ti-
den. Undersggelser, kommunikation og undervisning
fungerer ualmindelig godt og pa hgijt niveau.

Sundhedsveesenet her er omtrent 50% offentligt med
fri adgang til akut behandling pa sygehus, 50% privat
og vidner om at sundhedsforsikringer trives. Med de
store afstande er det oplagt at undervisning foregar
'pa nettet’, hvorfor sundhedspersonalet undervises
med fjern-adgang mellem hospitaler. Det er ikke ual-
mindeligt, at familier, der mgder til undersggelse og
behandling, har tilbagelagt mange timers kersel for at
komme frem — og overnatning omkring sygehuset er
for mange en ngdvendighed ogsa i forbindelse med
almindelige kontroller pa sygehuset.

Jeg har haft mulighed for at vaere med i ambulatorier-
ne, hvor Ol er én af de hyppige tilstande. Man har en
fysioterapeut ansat til at varetage koordinationen af
behandling, undersggelser og kommunikation med
andre afdelinger — og hun benyttes samtidig til fysio-
terapeutisk vejledning til patienterne. Generelt er op-
felgningen meget tilsvarende den danske og vidner
om at internationale Ol-organisationer gar et stort og
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Voksenkursus 2019

P
TRINITY

* &k Kk
Hotel & Konference Center

Gl. Feergevej 30, Snoghgj
7000 Fredericia

Start: Lordag den 30 november kl. 11:00
Slut: Sendag den 1. december kl. 12:00

Vi er desveerre blevet praeget af en noget
langsommelig puljestyring — og har farst
nu faet svar pa udmantningen. Desuden
har vi langt fra faet det ansagte belgb, sa
kurset bliver noget anderledes i forhold til
tidligere kurser.

Deltagerantal: Maks. 30 personer.
Egenbetaling: Kr. 400,- pr. person

Programmet er endnu ikke helt fastlagt, sa
det og yderlig info samt om tilmelding kom-
mer snarest pa hjemmesiden og Facebook.
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flot arbejde i forhold til udbredelsen af viden og etab-
lering af netvaerk. Forskning prioriteres hgjt, og mit

indtryk er, at man er hurtig til at benytte nye behand-
linger og regimer og aendre retningslinjer tilsvarende.

Det australske skolesystem mgder vi hernede, som
meget anderledes end det danske. Skoleuniformer —
én til hverdag, én anden til sport, leerere der kun tilta-
les med hr. og fru/freken, og klasser der liner op i sko-
legarden sa snart klokken ringer. Elever preemieres
for god opfarsel eller flittighed, far priser for gode ev-
ner i kunst eller matematik, eller for at vaere en god
kammerat. Paedagogikken er ganske anderledes end i
Danmark, og jeg er sikker pa at mine bgrn har histori-
er at forteelle om oplevelserne her i lang tid fremover.

Opholdet her byder ogsa pa muligheden for at udfor-
ske storslaet og anderledes landskaber og natur.
Great Barrier Reef, revet med kulgrte fisk og impone-
rende koraler der ogsa trues af klimaforandringerne,
kilometervis af frodig regnskov, sma og store kaengu-
ruer mgder man overalt, krokodiller i floderne — der i
det lune Queensland lister sig ud i havet — sa de tropi-
ske, hvide sandstrande med kokospalmer og indby-
dende klart vand ligger gde hen...

Oplevelserne er mange, og flere venter lige om hjgr-
net. | oktober ser jeg frem til at deltage i den austral-
ske Ol-forenings arlige made.

Ser frem til at vende hjem igen i slutningen af aret.

Pa gensyn!

Ogsa drenge kan nu
blive HPV vaccineret

U

BLIV VACCINERET
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VIGTIGT!

Nar DFOI udsender Ol-Magasinet eller anden in-
formation med post, kommer der ofte noget retur,
med adressaten er ubekendt pa adressen. Det er
eergerligt, for vi vil jo meget gerne, at alle modta-
ger/laeser bade magasinet og @vrige udsendte in-
formationer.

Det samme sker desveerre ogsa, nar det udsen-
des pa e-mail, at mail-adressen ikke laengere ek-
sisterer.

Det er derfor meget vigtigt, at man opdaterer sin
medlemsprofil pa foreningens hjemmeside. Det
kan gares ved at klikke ind i menuen helt til hgj-
re, hvor der star: "Medlem”. Herefter veelg det ne-
derste punkt "Medlem login”.

Det er ogsa vigtigt, at ALLE i husstanden — inkl.
familiens barn, selv om de er gratister — har en
opdateret post- og mail-adresse.

Gar det helt galt eller kan du slet ikke hitte ud af
det kan du fa hjaelp ved at kontakte:

o Kasserer, Patrick Lykkegaard

pl@dfoi.dk tlIf.: 2480 3248 (efter 18:30)
eller
¢ Formand, Karsten Jensen

ki@dfoi.dk tif.: 7020 7085

Husk da: Nar du nu alligevel skal melde flytning
til andre instanser, at ga ind og andre bade dine
egne, samt familiens oplysninger via foreningens
hjemmeside: www.dfoi.dk

3-2019

Selvstaendig
entreprengr

TV2NORD - bragte den 28. august et indslag, som
ogsa kunne ses pa FaceBook, om en af foreningens
"gamle” medlemmer, der gennem flere ar har ernaeret
sig som selvsteendig entreprenar.

”Der er det sommetider, at man teenker, hvorfor
er det lige, man har valgt det her, men ndar man

kommer hjem, sd har man det jo godt”.
Kurt Hildigur

Vi er helt sikkert nogle der kan huske tilbage? da han
ankom til en sommerlejr, kerende pa en selvgjort- og
ombygget bezindrevet pleeneklipper.

Preben W. Nielsen
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Hvad sker i 2020!

Arskursus & Generalforsamling
Scandic Hotel Sydhavnen
18.-19. april (lerdag-sgndag)
(Obs.: Sted og dato er aendret)

Ol Sommerlejr
Redvig Ferieby pa Stevns
4.-11. juli — uge 28 (lgrdag-lgrdag)

- - - —
g W d
d ! \;.(

Yderligere info - og om tilmelding til disse
events, kan du laese pa hjemmesiden og
i neeste nummer af Ol-Magasinet (januar)

Nyt...nyt...nyt...

Som noget nyt, har foreningen ferst pa aret (2019),
forsggt sig med nogle en-dags-arrangementer.

Der har nemlig i Aarhus, i Taastrup og pa Bornholm
veeret afholdt nogle helt uformelle frokostmader med
100 pct. egenbetaling. Der er derfor heller ikke taget
referat fra disse.

Bestyrelsen vil nu evaluere mgderne og drgfte, om
det eventuelt er noget der skal gentage sig?
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Lordag den 17. august gik
det sa lgs igen

Foreningen s@gte og fik tildelt et X antal fribilletter, sa
flere bgrnefamilier med Ol kunne komme en gratis tur
i Legoland.

Man madtes kl. 10:30 ved hovedindgangen og kunne
sa prgve alle parkens forlystelser og maske lege med
nogle LEGO-klodser.

Der var desuden reserveret borde til en feelles familie-
frokost-buffet kl. 12:30 (mod egenbetaling).

™
Vi

Vi havde ikke en klodset dag, selvom der var mange
klodser i dagen.

Tak til alle der gjorde en regnvejrsdag meget hyggelig.
Karsten
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Da nogle Ol bgrnefamilier magdtes i Legoland

Efter noget benarbejde af Karsten Jensen og Kate Villadsen i bestyrelsen, havde foreningen faet nogle fribilletter.
Sa bernefamilier, medlem af foreningen kunne komme afsted til en dejlig dag med masser af oplevelser og treeffe
nye og gamle bekendtskaber. Det er som altid dejligt at m@des med sin Ol familie.

Vi der kom kgrende fra Sjeelland habede, at det bare var pa Sjzelland det silede ned med regn, men ak nej. Vejr-
guderne var ikke ligefrem med os, for det regnede godt de farste timer i Legoland.

Men trods regn var der mange mennesker og kaerne til de forskellige forlystelser var lange, men trods det blev der
lystigt pravet forlystelser.

For vores bgrn der sidst havde vaeret i Legoland i 2013 var gensynsglaeden stor. Og som sagt er det bare altid rart
at mgdes med sin Ol familie, og tilbringe en dag i godt selskab.

Sa tak for en dejlig dag.
Kristina-Maj Foto: Berit og Kristina-Maj
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Sommerlejr 2019

Med stor tak for denne gang, er her og pa de nzeste sider, et par fotos fra solskinsgen.

Alle billeder er gengivet med tilladelse fra de respektive fotografer og ikke mindst fra barnenes foreeldre.

SA ER DER FANGET FISK

Kvindefrokosten indtages i godt selskab. Taler vel "lidt” for sig selv?
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Ol-Statetten

Som man sikkert bemeerker, er der desveerre ingen personlig historie til
stafetten i dette nummer. Det har nemlig ikke veeret muligt at finde en
villig person, han eller hun, der havde lyst til at skrive netop sin historie.

Redaktionen haber det kan lykkes til naeste udgivelse.

Sa keere medlemmer!

Ud over de gode historier til Ol-Stafetten, efterlyses
der ogsa andre speendende og oplysende indlaeg.

Kunne det eventuelt veere dig, der vil byde ind?
om hvad som helst, valget er helt op til dig.
Giv meget gerne redaktgren et praj og send din
historien (helst med fotos) til: pwn@dfoi.dk
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Hvad er livet, uden at
have gennemfgrt en
Halv maraton?

Fra: Mette Theilmann (pa FaceBook)

Hej alle.

Vi bor i London, men har dansk pas og hus i
Ebeltoft. Min s@n Lochlann pa 19 ar, har Ol type
3/4 (billedet er taget lige efter han har rullet en
halv maraton).

Han har taget et ar pa universitet i London, men
han er ikke sikker pa at det lige er noget for ham.

Min mor har foreslaet ham et hgjskoleophold i
Danmark. Han taler dansk og er super social.

Er der nogen der har erfaring med en hgjskole
om-kring Arhus der er 'Ol' venlig?

Sag evt. Mette Theilmann pa FaceBook og send
hende dit svar via Messenger.

3-2019

FAKTA - om langtids-
behandling med bis-
fosfonat eller Prolia

Klippet fra Osteoporoseforeningens magasin
Knogleskar, september 2019.

Brud pa selve larbenet — sakaldte atypiske brud
— ses i sjeeldne tilfaelde hos patienter der er i be-
handling med bisfosfonater og Prolia. Ofte har
patienten i en kortere eller laengere periode forud
for bruddet haft smerter midt pa laret og i enkelte
kan man af rgntgenbilleder se forandringer af
knoglen, far selve bruddet opstar.

Har man veeret i behandling med bisfosfonater
eller Prolia gennem laengere tid og begynder at
fa smerter midt pa laret, skal man naevne det for
laegen, som sa evt. kan bestille et rentgenbillede
af laret for at se efter forandringer, der maske er
forstadier til et brud. Hvis disse forstadier er ud-
talte, kan man forebygge bruddet ved at stabili-
sere knoglen.

Atypiske brud pa larbensknoglen skgnnes at fo-
rekomme hos 1 ud af ca. 10.000 patienter i lang-
tidsbehandling mod knoglesk@rhed med bisfos-
fonater eller Prolia. Behandlingen vil forebygge
langt flere brud pa ryghvirvler, handled, hofte,
skulder mm., end den vil forarsage tilfaelde af
denne meget sjeeldne bivirkning. Patienter med
knogleskarhed har derfor fortsat en betydelig for-
del ved at veere i behandling frem for, ikke at vee-
re i behandling, selv nar disse bivirkninger tages
med i betragtningen.

Ovennaevnte er et uddrag fra en artikel om lang-
tidsbehandling af osteoporose, af overleege,
dr.med. Bente Langdahl, Medicinsk Endokrino-
logisk afd. THG, Aarhus Universitetshospital.

Artiklen kan i sin fulde leengde leeses pa
Osteoporoseforeningens hjemmeside:
www.osteoporose-f.dk

Svage knogler kraever
en steerk forening
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Influenzavaccination (gentryk fra sidste ar)

Ifelge sundhedsstyrelsens anbefaling tilbydes der gratis influenza-vaccination i
perioden ca. 1. oktober - 31. december til personer, der er i risiko for alvorlig

influenzasygdom.

Vaccinationen gives bl.a. hos praktiserende lzege eller pa vaccinationsklinik. Vaccinen daekker
ikke 100 pct., men beskytter de fleste. Vaccinen kan ikke i sig selv give influenza.

Influenzavaccination kan gives til alle, den anbefales
og er gratis for fglgende grupper:

e Personer pa +65 ar

e Personer, der er kronisk syge efter en laegelig
vurdering.

e Herunder kroniske hjerte- og lungesygdom-
me, diabetes, medfadt eller erhvervet immun-
defekt, pavirket respiration pa grund af nedsat
muskelkraft, kronisk lever- og nyresvigt og
andre kroniske sygdomme, hvor tilstanden
ifolge leegens vurdering kan medfgrer, at
influenza udger alvorlig sundhedsrisiko.

e Endvidere personer med sveer overveegt
(vejledende BMI>40) og gravide efter 12.
graviditetsuge.

e Desuden kan fgrtidspensionister blive
vaccineret gratis.
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Laeger tilknyttet diabetes og hormonsygdomme pa
Aarhus Universitetshospital og som faglger voksne
med OlI, vurderer at personer med sveer Ol (type Ill)
og personer med Ol, hvor rygdeformiteter pavirker
vejrtraekningen samt aeldre personer med Ol falder
indenfor sundhedsstyrelsens anbefaling og hvis man
tilhagrer en af disse grupper lader sig vaccinere mod
influenza.

Enhver med Ol kan tage kontakt til sin praktiserende
lzege med henblik pa en individuel vurdering og radfe-
ring forud for stillingtagen til vaccination.

For at fa den optimale effekt af vaccinationen er det
vigtigt at blive vaccineret, inden influenzasaesonen
starter.

Oktober og november er bedste
tidspunkt for vaccination.

Der gar 2-3 uger, fgr vaccinen
beskytter mod smitte.
Beskyttelsen varer i cirka seks
maneder.

Influenzatyper endrer sig fra saeson til
saeson, hvorfor man ikke er beskyttet
mod fornyet influenza infektion fordi
man har haft influenza tidligere.

Jane Dahl Andersen, lzege
Jannie Dahl Hald, lsege, ph.d.
Bente Langdahl, professor, dr.
med, ph.d.



Ol-Magasinet

3-2019

"Mine gjne flakser rund efter min mobil”

...Maske er jeg "lidt” afhaengig af min mobiltelefon?

Min daglige tid pa mobiltelefonen er vel omkring 3-4
timer. Den har nok veeret hgjere?

Jeg kender godt radene om, at den gdelaegger min
nattesgvn, men jeg sover som en baby.

Jeg ved ogsa, det er uhgfligt at have den fremme, nar
andre taler, men alle andre har det jo.

Jeg kunne godt lave nogle regler for mig selv, men jeg
tror ikke pa, at de virker. Det er i gvrigt den ultimative
falliterklaering for en junkie — uanset, om det er tobak,
Cola Zero eller crystal meth, man er afheengig af.

Jeg KAN ikke stoppe.

Da en ven foreslog, at jeg skulle teste Imran Rashids
guide for at blive fri af smartphone-forurening, kunne
jeg og mit selvbillede ikke andet end at prgve det.

Og hvorfor sa ikke begynde med det samme?
Klokken er nu 15:36, og jeg har netop aftalt med min
samlever, at jeg skal prgve at fglge radene en uge.
Og sa skal jeg ogsa fare logbog.

Jeg er lidt irriteret.

Jeg gar tilbage til skrivebordet, hvor min telefon har
ligget helt alene i fire minutter. Der er fem nye notifika-
tioner. Tre fra Snapchat, en fra Twitter og en fra Den
Bla Avis. Det er en der vil selge nogle siddepladser til
John Mayers koncert i Kabenhavn.

Jeg leder selv efter nogle billige stapladser.

Regel 1: Begraens tech-industriens adgang til din hjer-
ne. Fjern alle notifikationer, som ikke kommer fra an-
dre mennesker.

Jeg slar alle notifikationer fra pa Snapchat, Twitter,
Ritzau og DBA. Jeg er nemlig en af dem, der hopper

i fra badebroen. Da jeg syntes det er masochistisk, at
ga langsomt ned af stigen et skridt af gangen.

Regel 2: Seet din telefon pa fly-funktion, nar du er
sammen med andre mennesker. Og da bgrnene er
lagt i seng, er vi jo alene sammen i stuen.

Det betyder fly-tilstand pa mobilen. Jeg tjekker den
alligevel tre gange.
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Regel 3: Laeg telefonen ude af syne og uden for raek-
kevidde, hvis du skal Igse en kedelig opgave.

Dem har jeg lige en af i dag, sa jeg laegger mobilen i
vindueskarmen.

Jeg skal skrive et indlaeg til bladet feerdig og det tager
vel omkring en halv time. @jnene flakser efter mobilen
flere gange. Den ligger stadig i vindueskarmen. Med
lyd pa. Teenk nu hvis nogen ringer og siger, at der er
sket noget med en af barnene.

Jeg misser tre opkald. Det er ok.

Eftermiddagen er nem. Jeg er sammen med venner,
0og mobilen bliver i tasken.
Jeg misser tre opkald. Det er ok.

Farst pa aftenen ma jeg lige tage en timeout fra kee-
reste og barn. Giv mig lige ti minutters fred?
Jeg tager 20 minutter pa mobilen.

Regel 4: Invester i et gammeldags vaekkeur og oplad
telefonen uden for soveveerelset. Det giver dig bedre
sgvn og mere naervaer med dine neermeste — bade
morgen og aften.

Den er for nem, teenker jeg. En af barnene er kun
halvandet ar, s& man har jo et helt naturligt, lidt spo-
radisk, (for kvinder) biologisk vaekkeur.

Det mindste graeder og skal vugges i sgvn en halv
times tid, og hvad skal jeg lave imens? Bare glo ud i
luften?

Det er sundt at kede sig, vil jeg sige om nogle ar til
mine bgrn, uden selv at tro pa det.
Jeg tager mobilen med ind.

I morgen lader jeg den ligge.

Med mange venlige hilsner

Redaktaren.



Ol-Magasinet

3-2019

Menneskerettighedsprisen 2018

"De fleste mennesker vil det gode”

Forsvarsadvokat Thorkild Hoyer modtog i december Radet for Menneskerettigheders pris
pa 70-arsdagen for FN’s verdenserklaring om menneskerettighederne.

”Jeg har aldrig mgdt et ondt menneske”

Han har veeret advokat siden 1976 og har fgrt man-
gen et forsvar for mennesker tiltalt for alt fra terrorak-
tiviteter, drab og gkonomisk kriminalitet. For nogen er
navnet farst og fremmest lig med ‘maegleren fra den
store rockerkrig’ i 90’erne. For andre forsvareren fra
Blekingegade-sagen eller terrorsagen mod Jyllands-
Posten. Ind imellem sin advokatgerning har han ogsa
veeret formand for DIGNITY (Dansk Institut mod Tor-
tur) og bestyrelsesmedlem i Folkekirkens Nadhjeelp,
hvis genopbygningsarbejde i Kosovo han blev udpe-
get til at lede i 1999.

Thorkild Hayer modtager netop Radet for Menneske-
rettigheders pris den 10. december 2018 for sit "arbej-
de som advokat og sin utreettelige indsats i civilsam-
fundet”, hvor han altsa i snart fem artier har keempet
for menneskers rettigheder — bade i Danmark og i Ud-
landet.

"Vi lever i et samfund, hvor vi har det som blom-
men i et ag, hvor vi lulles ind i en opfattelse af at
menneskerettighederne ikke er sa vigtige og rele-
vante, som de var engang”

Thorkild Hayer

| lgbet af sin karriere har forsvarsadvokaten selvsagt
medt mennesker, der har begaet alvorlige fejl og
grumme gerninger. Han understreger dog, at "de
fleste mennesker vil det gode og vil gerne ggre det
godt”. De mennesker har Thorkild Hayer forsagt at
hjeelpe ved at sikre den retfeerdige rettergang, som
alle har menneskeretligt krav pa.

En fernis for vores samfund

Thorkild Hayers valg af uddannelse var ikke tilfeeldigt:
"Jeg bliver nemt forarget og vred, hvis en persons
menneskerettigheder er blevet kreenket, og derfor var
det meget naturligt for mig at blive forsvarsadvokat”,
forteeller han.

"Menneskerettighederne er hele fernissen for vores
samfund. Vi ved jo, at mennesker har en tendens til at
veaere grusomme og bestialske, hvis der ikke er en
form for styring for dem. Der treeder menneskerettig-
hederne ind og er styring pa den adfeerd, vi menne-
sker kan have overfor hinanden”.
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For at styrke de menneskeretlige veerdier som et mel-
lemmenneskeligt anliggende, stiftede Thorkild Hgyer
NGO’en Levende Menneskerettigheder (LM).
Organisationen arbejder bl.a. pa at puste nyt og an-
derledes liv konventionerne ved at konkretisere dem
for folk igennem dilemmaspil og advokat-udlan til fol-
keskolens aldste klasser. @nsket er at skabe ringe i
vandet, og ikke mindst opmeerksomhed pa de menne-
skerettigheder, som er i fare for at blive glemt eller ta-
get for givet - seerligt af den unge generation, der ikke
selv har oplevet en hverdag teet pa, hvor menneske-
rettigheder er et spgrgsmal om liv eller dgd.

Menneskerettigheder er blevet vendt pa hovedet

Thorkild Hayer har stor tiltro til menneskerettigheder-
ne, men har i dag ogsa en opfattelse af, at menneske-
rettighedernes legitimitet er hardt pravet. "Vi leveri et
samfund, hvor vi har det som blommen i et seg, hvor
vi lulles ind i en opfattelse af at menneskerettigheder-
ne ikke er sa vigtige og relevante, som de var engang’
siger Thorkild Hayer.

"Menneskerettighederne er blevet vendt pa hovedet”,
mener han kort sagt om debatten i dagens Danmark.
“Retorikken gar pa, at konventionerne star i vejen for
lovgivningen, mens konventionerne i virkeligheden
beskytter borgerne i forhold til blandt andet staten.”

"Denne her disput har en tendens til at smide menne-
skerettighederne pa historiens mgdding. Det er som
om, at vi har glemt, hvad der er sket tidligere i histo-
rien.

Redaktionen. Artiklen skulle ha’ veeret med tidligere i
ar. Grundet pladsmangel matte den udskydes.
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°» Sjeeldne Diagnoser

Sma oplysende klip fra Sjeeldne Diagnosers hjemmeside

Velkommen til de danske medlemmer
af Europa-Parlamentet

Den 26. maj gik danskerne til stemmeurnerne og nye
Diagnoser havde opfordret alle kandidater til at statte
op om #Pledge4RD og det var der otte, der gjorde. To
af dem blev valgt — Christel Schaldemose fra Social-
demokratiet og Pernille Weiss fra Det Konservative
Folkeparti. Herud over har Margrethe Auken fra SF til-
kendegivet interesse i arbejdet. Vi ser frem til samar-
bejdet med Christel, Pernille og Margrethe — og alle
de andre parlamentarikere, som kan se fornuften i et
forstaerket EU-samarbejde om sjaeldne sygdomme.
danske medlemmer af Europa-Parlamentet. Sjeeldne

Se mere #Pledge4RD om danske kandidater her >>
Lees #Pledge4RD her >>

Status pa handicapomradet: - Massive
forhindringer for handicappede

Institut for Menneskerettigheder har lavet en status-
rapport over handicapomradet i Danmark 2017-2019.
Rapporten dokumenterer, at der samlet set ikke er
sket generelle fremskridt for personer med handicap i
forhold til at opna ligestilling og lige muligheder pa
centrale samfundsomrader.

Rapporten fremhaever fire temaer med anbefaling til
forbedringer pa felgende omrader: tilgaengelighed,
uddannelse, arbejdsmarked og tvang i psykiatrien.

Find rapporten hos Institut for Menneskerettigheder
her >>

Brug for radgivning og/eller en bisidder? - sa kontakt Helpline

Helpline er Sjaeldne Diagnosers gratis tilbud om radgivning til patienter og pargrende, der er bergrt af sjaelden syg-
dom. Radgiverne har bade faglig viden og stor erfaring omkring at leve med sjeelden sygdom og handicap. Blandt
radgiverne er en socialradgiver, som kan radgive omkring borgerrettigheder og samarbejdet med kommunen.

Helpline kan ogsa hjaelpe med kontakt til andre patienter og paregrende, f.eks. gennem Sjzeldne-netvaerket. Endvi-
dere kan Helpline formidle kontakt til en bisidder, der kan tage med til et vigtigt made. Eller til en navigator, der kan

hjeelpe i lidt sterre omfang.

HELPLINE:
INFORMATION, STOTTE OG RADGIVNING

RING TIL OS: TLF. 3314 0010
mandag — torsdag kl. 10-14
onsdag til kl. 17 og den sidste onsdag i maneden til kl. 20

SKRIV TIL OS:
helpline@sjaeldnediagnoser.dk

Helpline er Sjceldne Diagnosers gratis tilbud om radgivnia
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ort af sjcelden sygdom.
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Nyt fra EURORDIS

;***

MEMBER OF

v EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

Sjeeldne Diagnoser er medlem af EURORDIS.

Medlemsmgde i EURORDIS

EURORDIS Rare Diseases Europe, afholdt det arlige
medlemsmgde i maj 2019 — Sjaeldne Diagnoser stille-
de med en steerk delegation. Danske Terkel Andersen
fra Danmarks Blgderforening genvalgt som formand
for EURORDIS og et nyt udspil om social stgtte til
sjeeldne borgere blev praesenteret. Der er tale om et
banebrydende udspil, som indeholder forslag til initia-
tiver pa bade europeeisk og nationalt plan.

Se praesentationer fra medlemsmgadet her >>
Laes mere om udspillet om social statte her >>

Nyt fra foreningerne

Kontante fordele til foreninger fra Drug Stars
Syv-otte af Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger er
med hos Drug Stars — en ordning, hvor mennesker,
der bruger medicin, kan registrere deres forbrug og
optjene "stjerner", der kan omseettes til donationer til
velgarende formal.

Se Dansk forening for Osteogenesis Imperfectas
omtale af Drug Stars her >>

Laes mere om Drug Stars her >>
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Kan du sperge din praktiserende lzege
om gentests?

Gentests spiller en stor rolle i mange sjseldne
diagnoseforlgb. Nogle far lavet gentests i privat regi,
mens andre efterspgrger dem allerede hos
praktiserende laege. Sundhedsstyrelsen har netop
bragt en artikel i deres magasin Rationel Farmakologi
—lzes med og bliv bedre rustet til dialogen med din
praktiserende lzege pa dette omrade.

Laes mere om gentest i almen praksis her >>

Sjaldne-Dagen 2020

Kis Holm Laursen

Der sker ting og sager i kulissen!

En dedikeret samling er ved at brygge et stort arran-
gement sammen til den specielle Sjaeldne-dag den
29. februar 2020 i Aarhus.

*» Sjeeldne Diagnoser

H.KH
Kronprinsesse Mary
er protektor for
Sjeeldne Diagnoser.




Ol-Magasinet

3-2019

Hvem skal have Sjaeldne-prisen 20207

12020 er det skudar. Det betyder, at den mest sjaldne-dato forekommer — nemlig den 29. februar!
Denne dag markeres Sjaldne-dagen bade i Danmark, i Europa og evrige verden.

Formalet er at skabe opmarksomhed om at leve med sjaldne sygdomme og handicap.

Formalet er ogsa at skabe et inkluderende fallesskab for patienter og pargrende.

| Danmark bliver Sjeeldne-dagen 2020 markeret i Aarhus den 29. februar. Arrangementet i Aarhus er den nationale
hovedbegivenhed i Danmark, se mere her>> https://www.facebook.com/events/2383831655179397/

Hvad er Sjaldne-prisen — og hvem har tidligere
modtaget den?

Siden den fgrste Sjeeldne-dag i 2008 har Sjeeldne
Diagnoser i forbindelse med Sjaeldne-dagen uddelt
Sjeeldne-prisen til en person, organisation, institution
eller lignende, som har gjort noget seerligt for menne-
sker med sjeeldne sygdomme i Danmark. Der skal
veere tale om en indsats, som raekker ud over, hvad
der kan forventes i forhold til personens, organisatio-
nens eller institutionens rolle og opgavevaretagelse.

| 2008 fik Terkel Andersen og Karin Persson Sjeeldne-
prisen overrakt af HKH Kronprinsesse Mary. | 2012
gik prisen til John @stergaard, samt post humt Torben
Gronnebaek og overrakt af Europaminister Nikolai
Wammen. | 2016 gik prisen til Susanne Blichfeldt og
Sven Fandrup overrakt af Regionsradsformand
Sophie Haestorph Andersen.

Laes mere om de tidligere modtagere af Sjzeldnepri-
sen her >>
https://sjaeldnedagen.sjaeldnediagnoser.dk/sjaeldnep
risen/tidligere-vinder-af-sjaeldne-prisen

Sjeeldne-prisen i 2020 bliver en unik kunstgenstand
fremstillet af en kunstner med et seerligt hjerte for

sjaeldne-omradet. Men hvem skal have den? Maske
vil du eller andre i din forening komme med forslag?

Alle medlemmer af Sjaeldne Diagnosers medlemsfor-
eninger og i Sjeeldne-netvaerket kan indstille til Sjaeld-
ne-prisen. Man kan indstille som enkeltperson eller
som gruppe/forening/netveerk. Indstillingen skal ske
pa en blanket, som kan hentes pa Sjaeldne Diagno-
sers hjemmeside.

Sjeeldne Diagnoser er en sammenslutning af 53 for-
eninger for familier med sjeeldne sygdomme og han-
dicap. Vi arbejder for at forbedre vilkarene for de
sjeeldne sygdomsgrupper Se medlemsforeningerne
pa sjaeldnediagnoser.dk/medlemsforeninger.

Hvem kan indstilles?

Man kan indstille naesten lige hvem, man vil. Det kan
veere én eller flere fagfolk, frivillige foreningsfolk, fore-
ninger, mediefolk, kunstnere, teams, centre, netveerk
eller andet. Obs.: Nuvaerende medlemmer af Sjaeldne
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Diagnosers forretningsudvalg og ansatte i sekretaria-
tet eller kommercielle virksomheder ikke indstilles.

Der skal opnas accept fra den eller dem, der indstilles,
for indstillingen finder sted, fordi vi Igbende vil offent-
ligg@re hvem, der indstilles. P4 den made kan vi hen
imod Sjaeldne-dagen skabe opmaerksomhed om det
sjeeldne arbejde. Alle, der indstilles, modtager et di-
plom for indstillingen.

Sidste frist for indstilling til Sjeeldne-prisen 2020 er ved
udgangen af 2019. Indstillinger skal veere Sjaeldne Di-
agnosers sekretariat i haende senest 31. december
2019, kl. 12. Indstillinger der er modtaget herefter, kan
ikke tages i betragtning. Efter afsendelse af indstilling,
modtager man en kvittering. Hvis kvittering ikke er
modtaget senest to hverdage efter indsendelse, be-
des man kontakte sekretariatet pa tif. 2171 6195.

Hvornar bliver Sjeldne-prisen uddelt — og af
hvem?

Sjeeldne-prisen 2020 uddeles i forbindelse med Sjzeld-
ne-dagens danske hovedbegivenhed, der finder sted i
Aarhus den 29. februar 2020. Sjaeldne Diagnosers for-
retningsudvalg vaelger prismodtageren/prismodtager-
ne, som vil fa besked om prisoverraekkelsen.

Sjeeldne Diagnosers protektor, HKH Kronprinsesse
Mary, inviteres til at uddele Sjeeldne-prisen. Der fore-
ligger dog endnu ikke tilsagn fra Kronprinsessen.

Szt i gang!

Som sagt kan du indstille til Sjaeldne-prisen 2020 helt
frem til udgangen af 2019. Men hvorfor vente? Jo fle-
re, der indstiller og indstilles, desto mere opmaerksom-
hed kan vi sammen skabe om at leve med sjaeldne
sygdomme og handicap.

Spgrgsmal og kommentarer kan rettes til sekretariat.
Vi gleeder os til at modtage jeres indstillinger.
Med venlig hilsen

Lene Jensen, direktar

Sjeeldne Diagnoser

Blekinge Boulevard 2, 2630 Taastrup
Telefon 3314 0010 - Mail: mail@sjaeldnediagnoser.dk
Web: www.sjaeldnediagnoser.dk
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Landsdelscentre for
sjaeldne handicap-
og sygdomsgrupper

Rigshospitalet

Leder:

Overlaege dr.med.

Allan Meldgaard Lund

Telefon: 3545 4788
allan.meldgaard.lund@rh.hosp.dk

Adresse:

Center for Sjeeldne Sygdomme (CSS)
Juliane Marie Centret,

Rigshospitalet, Blegdamsvej 9

2100 Kgbenhavn &

Aarhus Universitetshospital
Skejby

Leder:

Professor dr.med.
John R. @stergaard
Telefon: 8949 6708
johnoest@rm.dk

Adresse:

Center for Sjeeldne Sygdomme (CSS)
Aahus Uneversitetshospital, Skejby
Palle Juul-Jensens Boulevard 99
8200 Aarhus N

Svage knogler kreever
en staerk forening

Ol-Magasinet

udkommer tre
gange arligt og
med deadline:

den 10. januar,
10. maj og
10. september

Artikler og fotos modtages
meget gerne fgr deadline!

Ol-Pas!

Har du, eller et andet medlem
i din familie OI?

Skal rejse ud over landets graenser
og uheldet sker, vil det veere en god
ide at have et Ol-pas med i lommen
— pa alle i familien med Ol.

| passet kan man lzese de generelle
oplysninger om Ol og behandlingen
for samme, pa naesten alle sprog.

Du far det ngdvendige antal Ol-pas
tilsendt, ved at kontakte foreningen
pa enten telefon: 7020 7085 eller
e-mail: formand@dfoi.dk

PERSOMAL
DOCUMENT

H
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Foreningsvejledere

DFOI tilbyder vejledning pa en raek-
ke omrader, eksempelvis om:

=  Hverdagslivet med Ol og de
udfordringer, som dette matte
medfere

= Ansggninger og samarbejde
med kommunal sagsbehandler

= |Institutions- og skolestart

= Hjeelpemidler

= At veere ung med Ol

= Kendskab til og viden om
fysioterapi, ergoterapi,
socialradgivning og
paedagogiske problemstillinger

= Juridiske spergsmal

=  Bisiddere mv.

Hvis det ikke reekker med hjeelp fra en
af foreningens vejledere, kan DFOI’s
bestyrelse eventuelt bevilge den
ngdvendig professionel assistance.

Hold jer derfor ikke tilbage!
Foreningens vejledere er bl.a.:

Kis Holm Laursen
Ergoterapeut

Er desuden
foreelder

TIf. 8621 9540
khi@dfoi.dk

Rune Bang
Mogensen
Socialradgiver
Har selv Ol
TIf. 2533 6409
rom@dfoi.dk

Karina Sillas
Jensen
Paedagog

Har selv Ol og er
foreelder

TIf. 7533 7799
ksj@dfoi.dk

S@g evt. mere information pa
foreningens hjemmeside:

www.dfoi.dk
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Afsender: Ol-Magasinet, c/o Karsten Jensen, Vestervej 15, 6880 Tarm P P DANMARK

Mangler du et foreningsblad, eller
har du allerede ansvaret for et, kan
vi tilbyde at lgfte opgaven med

produktionen. Et foreningsblad er
ofte det vigtigste bindeled mellem
forening og medlemmer.

Vi har mange ars erfaring og kan
vaere behjeelpelige med layout,
tryk, distribution og eventuelt an-
noncesalg til hel eller delvis finan-
siering af bladet.

FL Reklame ; Vi kan ogsa altid give et godt til-
FL PortMarketing bud pd dine ovrige trykopgaver,
FL Tryk ; f.eks. programmer, billetter, plakat-
er, flyers, visitkort, etc.

Kontakt os for en uforpligtende
snak, vi deler gerne ud af vores
erfaring...




