’ ET BLAD OM

Dansk Forening for MEDF@DT
OSTEOGENESIS IMPERFECTA KNOGLESKORHED

Ol-Magasinet

1-2020

Arskursus & Generalforsamling
18.-19. april 2020




Ol-Magasinet 1-2020

Her er feriehusene,
hvor man foler sig
velkommen med kgrestol

Pragtfulde luksus Birkse bjelkehuse hvor der er kelet for
detaljerne, for at give optimale forhold for handicappede.
Opfylder alle tilgeengelighedskrav for bevagelseshandicappede.

\/

Samsg, Falster og Sj@llands Odde

2 huse pia Samse - Selvig og Nordby.

7 huse i Marielyst pi Falster.

3 huse i Vig ved Sjzllands Odde.
Her er tale om rigtig nybyggerstil,
indrettet med tidens krav til luksus,
og det meget rustikke materiale
skaber en helt speciel atmosfxre
biide ude og inde.

» Ferichusene er 108-124 m2 +
6-20 m2 overdaekket terrasse,

* Plads til 6 (8) -10 (12) personer,
heraf 2-6 kprestolsbrugere.

* Husene i Vig er 170 m2 med 10 (12)
sovepladser.

»Vi har besogt stedet og kan steerkt anbefale dette, som ma betragtes
som et ferieparadis for korestolsbrugere.«

John og Bjarne, Handi-Travel-Info

* Priser fra kr. 4.100/uge Lzes mere og se flere fotos pa
www.cimbria-ferie.dk

Hyvis du vil bygge dit eget handicapegnede hus kontaki: Eller rekvirer brochure Pﬁ

Birkso Huse ApS TII 86 84 58 18 TIf. 2673 6922

Cimbria Ferie ® Sortenborgvej 41 # 8600 Silkeborg e TIf. ¢ Mobil 26 73 69 22
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Ol-Magasinet

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

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

Oplag

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

Det trykte magasin udsendes til med-
lemmer, sponsorer, hospitals afd. og
samarbejdspartnere og elektronisk il
paraplyorganisationer, samt fagperso-
ner, andre foreninger og institutioner i
Europa, samt gvrige interesserede i Ol.

Deadlines
Der er faste deadlines den 10. januar,
10. maj og 10. september.

Artikler og fotos skal vaere redaktionen i
haende senest ovenneevnte datoer, men
modtages meget gerne tidligere.

Annoncering, 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 principielt skrive artikler til
Ol-Magasinet.

Artikler sendes i tekstbehandlingsformat
til pwn@dfoi.dk eller pr. post (se adr. ne-
denfor).

Der tages forbehold for trykfejl, redige-
ring og beskeering i tekst og foto.

Hvis fotos @nskes retur, oplys da om
afsender-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 (i 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 andelen af de oven-
naevnte midler. Det vil sige, jo flere pen-
ge foreningen selv indsamler, jo starre
andel kan der forventes fra 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 foreningens formand: Karsten
Jensen — pa enten tlf. 7020 7085 eller
e-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
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Frederiksborg Apotek

Slotsgade 26
3400 Hillered
TIt. 48 26 56 00

www.frederiksborg-apotek.dk
Apoteket med de lange abningstider

FREDERIKSBORG

apwte

Aben alle drets dage 8-21

Guldborgsund Autismecenter
Alslevvej 25 - 4850 Stubbekgbing - Telefon 5473 2920 - www.mariegrubbeskolen.dk

Violinbygger

Medl. af mesterlauget

Reparation * Nybygning * Kgb * Salg
www.violin.dk

violin@mail.dk

Erik Hoffmann
TIf.38 71 83 96

Hyltebjerg Allé 87 - 2720 Vanlase
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ANDERLEDES

SPAR BADE TID OG PENGE PA DIT FORENINGSBLAD

Mangler du et foreningsblad, eller har du allerede ansvaret
for et, kan vi tilbyde at lafte opgaven med produktionen. Et
foreningsblad er ofte det vigtigste bindeled mellem forening
og medlemmer.

Vi har mange ars erfaring i produktion af foreningsblade, og
kan veere behjaelpelige med layout, tryk, distribution og event-
uelt annoncesalg til hel eller delvis finansiering af bladet.

Vi kan ogsé altid give et godt tilbud pé dine evrige trykop-
gaver, f.eks. programmer, billetter, plakater, flyers og visitkort.

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

g

™

FL Reklame

FL SPortMarketing
FL Tryk

2w - I"!-;‘. il
+45 70221870 °

it g R X ot

; FL Reklame - Agerbakken 21 - 8362 Harning - fl@flreklame.dk - t.
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Pa Et Enkelt Kort
Sekund...

I mere end 30 ar har jeg arbejdet i radiobranchen. Det
har givet mig mange mindeveaerdige oplevelser — sma
som store og af alle mulige og til tider ogsa af den ret
umulige slags oplevelser. Fagligt som ufagligt.

Ofte er det sket, at jeg har overhgrt en kommentar
om musik eller musikere. Eksempelvis i situationer,
hvor jeg har veeret pa spillesteder og lignende og har
hert “Johnny Brian” eller “Mette Louise”, der maske
har faet for meget ind under vesten — eller maske bare
har gjort sig morsom pa bekostning af en kendis.

Og for at gere en lang historie laengere er det net-
op sadan det fortseetter her i lederen. For da Kirsten
Birgit Schigtz Kretz Hgrsholm holdt sin revsende nyt-
arstale pa DR 2 omtalte hun pa muntert vis den jyske
trubadur, Lars Lilholt, som “Den store danske filosof,
Lilholt”, hvilket farte mit tankeseet tilbage til begyndel-
sen af 90’erne, hvor Lilholt og band havde et lokal-
radiohit med sangen “Et Enkelt Kort Sekund”.

Under fremfarelsen af sangen, ved Indelukket i Sil-
keborg, fik sangen et par kommentarer med pa vejen
af et par teenagefyre, som stadig far mig til at traekke
pa smilebandet. Med gentagelse af min sidste leder
fra 2016 vil jeg pege pa nogle filosoferende ord, fra
ham der Lilholt, fordi Kirsten Birgit mindede mig om
episoden ved Indelukket.

Teksten lyder:

Pa et enkelt kort sekund

Ka' bgtten vende rundt

Ja pa et enkelt kort sekund

Ka' bgtten vende rundt

Og Vorherre og Fanden ta'r hinanden om halsen
Og valser rundt, valser rundt

Og ja — det var den analogi, der gik igennem mine
tanker mens jeg forsggte at holde trit med Kirsten
Birgits verbale samfundsrevsende underholdende
udgydelser. For ja, “Betten kan vende rundt”.
Desveerre. Senest da telefonen en tirsdag formiddag i
december ringede, mens jeg var pa vej hjem fra frisg-
ren. | telefonen lad en knaekket stemme, med den tri-
ste besked om, at Michael Kabke pludselig ikke er her

1-2020

mere. Ja, lige der vendte bgtten rundt mens der val-
sedes rundt.

Med sadan en besked far man mest lyst til at hive i
handbremsen eller lime bgtten fast og kun forlange
positive nyheder. Jeg teenkte, vi hgrer alt for sjeeldent
om personen, der har vundet en million milliard kroner
eller i det mindste bare har faet den helt store gevinst i
Jackpot. Eller for at blive i de metaforiske termer — har
skudt papeggaijen.

Og nej, det er jo ikke fordi man ikke skal forteelle
om de ting, der giver modgang i livet, men mere mit
eget udtryk for, at nu ma det altsad godt stoppe. 2019
har for mig vaeret et ret godt ar, men jeg synes maske
nok, jeg det sidste ars tid har deltaget i alt for mange
ceremonier, hvor vi skulle sige et sidste farvel eller
stede nogen til hvile.

Og selvom der er omstaendigheder man ikke selv er
herre over — ikke mindst udefra kommende begiven-
heder, kan man dog, til en hvis grad seette sit preeg pa
perceptionen. Creme-kongen, Ole Henriksen, er et
godt eksempel pa en person, der seetter en aere i at
anvende positiv psykologi pa sig selv og sine omgivel-
ser. Og ja, selvom det i danske gjne maske kan synes
lidt overdrevet, ma man kunne finde en god farbar vej
med positiv psykologi i éns egen livsbane. Maske er
det dét vi, med Ol, alligevel ggr med sloganet "un-
breakable spirit’, der pa dansk blev til "brudsikkert
livsmod”

s

Karsten Jensen
formand
kj@dfoi.dk

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

Sommerlejr

Tilmelding og betaling af egen andel
for deltagelse pa foreningens kurser

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

og sommerlejre pa hjemmesiden:

Kurserne afholdes oftest over hele www.dfoi.dk

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 bgrn/unge under 18 ar,
samt én ansat hjaelper kan deltage
gratis.

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

Obs.: Som hovedregel kan barn og

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).

Overnattende geester fra 18 ar,
pr. person/dagn kr. 250,- / eller
pr. uge kr. 1.300,-
Overnattende gaester under 18
ar, pr. person/dagn kr. 125,- /
eller pr. uge kr. 650,-

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 statter 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

unge under 18 ar ikke deltage pa
voksenkursus.

Obs.: Der skal kun betales ekstra for

bidrage med, jo starre tilskud”.
overnattende geester.

Foreningens pt. planlagte aktiviteter

Fjelsted Skov Kro, Ejby
Afholdes i Aarhus

18. januar 2020
29. februar 2020 (skudar)

DFOI / Bestyrelsesmade

Store Sjeeldne-dagen

? marts Sjeeldne Diagnoser - repraesentantskab | ?

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)
10. september 2020

14. november 2020

? november

10. januar 2021

DFOI / Sommerlejr (lerdag-lgrdag)
DEADLINE / Ol-Magasinet
DFOI / Bestyrelsesmade

Radvig Ferieby, Stevns
Ude ca. 1. oktober
Fjelsted Skov Kro, Ejby
Sjeeldne Diagnoser - repraesentantskab | ?

DEADLINE / Ol-Magasinet

Ude ca. 1. februar
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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 vaere 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 stgatte 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 anskede formal. Formularen kan benyttes uanset, om du
har et testamente i forvejen eller gj. | formularen oplyser du

det belgb, du gnsker 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.

L

':‘:!ﬁ.!'lﬂl

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

Dansk
Revision

1-2020

Arv, gave & testamente.
Hvem arver dig?

A ™ -
O

[I¥ 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 spagrgsmal eller blot @nsker en uforpligtende snak om et
testamente.

Karsten Jensen
formand

ImiEEY

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

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

B AKERTILLY
INTEENATIONAL
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VIGTIGT - VIGTIGT!

Nar DFOI udsender Ol-Magasinet eller an- tister — har en opdateret post- og mail-
den information pr. post, kommer der ofte adresse.
noget retur, med adressaten ubekendt pa Gar det helt galt eller kan du ikke hitte ud

adressen. Det er aergerligt, da vi jo meget
gerne vil, at alle modtager og laeser bade

magasinet og @vrig udsendt information.  Kasserer, Patrick Lykkegaard
pl@dfoi.dk tif.: 2480 3248 (efter 18:30)

af det kan du fa hjeelp ved at kontakte:

Nar det udsendes pa e-mail sker det des-

eller
vaerre ogsa, med besked om enten at mail- e Formand. Karsten Jensen
adresse er forkert eller ikke lzengere eksi- : .

ki@dfoi.dk tlf.: 7020 7085
sterer.

Det er derfor rigtig vigtigt, at man opdaterer
medlemsprofilen pa foreningens hjemme-
side www.dfoi.dk — Det kan geres ved at
klikke ind i menuen gverst til hgjre under
"Medlem” og herefter i nederste punkt
"Medlem login”.

Sa derfor:

Nar du alligevel
skal meddele
flytning til andre

Det er ogsa vigtigt, at ALLE gvrige i husstan- instanser?

den — inkl. familiens barn, selv om de er gra-

10
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Nekrolog

Michael Kabke

* 30. september 1983
+ 9. december 2019

Et blad i vores firklaver
mangler

Af: Mads Dyreberg Haldrup og
Rune Bang Mogensen

Den 9. december blev vores tilveerelse forandret, da vi
desveerre mistede Michael. Han blev 36 ar. Taeppet
blev revet vaek under rigtigt mange mennesker, som
Michael havde bergrt og pavirket pa den ene eller an-
den made. Et dgdsfald er altid forfeerdeligt, men lige
netop Michaels bortgang bergrer os seerligt meget.
Morten Ngrgaard og vi to faler, at vi har mistet vores
ekstra bror, som vi sammen med har gaet gennem
livet p4 godt og ondt — et blad i vores firklgver mangler
nu.

Michael, der voksede op i Vedbaek i Nordsjeelland, var
en fighter. Til trods for et udgangspunkt, der gav ham
darlige kort pa handen, overvandt al modstand og fik
det maksimale ud af sin tilvaerelse. Han holdt sig ikke
tilbage og mange har nok fra tid til anden holdt vejret,
nar Michael gav den gas. Lige netop dén evne, kunne
vi nok alle lzere noget af!

11
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Michael var en mand med mange facetter og mange
talenter. Han havde ordet i sin magt og kunne formu-
lere sig i verdensklasse, hvilket der ses mange ek-
sempler pa via hans blog;
http://michaelkoebke.blogspot.com/.

Michael kunne vaere umanérligt sjov og brygge videre
pa alverdens rgverhistorier, han var naermest et rul-
lende orakel med viden om alt mulig bade relevant og
knapt sa relevant.

At finde viden og fakta var Michael ogsa god til og ef-
ter at have studeret historie pa Kegbenhavns Univer-
sitet, arbejdede han som researcher hos DR Nyheder.
Michael var vellidt og gjorde sig godt bemaerket og der
var flere af hans tidligere kollegaer som deltog ved
hans begravelse.

Michael havde en poalitisk viden, der Ia langt ud over
det saedvanlige om bade dansk og international po-
litik, hvilket kunne have baret ham rigtigt langt. Han
havde desuden en holdning og en mening om alt, s&
han elskede en god diskussion. Uanset hvor uenig
han var med sin ‘'modstander’, sa accepterede og re-
spekterede han andres holdninger, hvilket vi kun kan
beundre ham for.

Michael havde en enormt stor bergringsflade med et
hav af venner og veninder. Hans venner og veninder
blev ogsd vores venner og veninder - og omvendt.
Michael var ham, som alle spurgte til rads. Alle elske-
de Michael for hans evne til bade at Iytte, give gode
rad, forteelle og dele minder ud om diverse vanvittige
og skare historier.

Michael har veeret en del af DFOI’s bestyrelsen over
flere omgange. | de seneste par ar har han ogsa ydet
et stort stykke arbejde i Ol-Norden og har tidligere
veeret meget aktiv i OIFE. Michael efterlader sig nu en
ledig bestyrelsespost.

Vi savner allerede Michael helt ustyrligt meget! Vi sav-
ner hans gode rad og vi savner at kunne snakke med
ham om alt og intet. Vi tror ikke, at det helt for alvor er
gaet op for os, at Michael ikke er her mere. Vi har fle-
re gange taget os selv i at have haft telefonen i han-
den, trykket hans nummer for s& at komme i tanke
om, at vi ikke bare lige kan ringe til ham laengere.

AEret vaere Michaels minde...
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Donation til DFOI’s
landsindsamling i
stedet for blomster

Af: Karsten Jensen
ki@dfoi.dk

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
modtager lgbende donationer via vores
Landsindsamling. | forbindelse med Michael
Kagbkes dgd har vi modtaget flere donationer, fra
givere, der hellere ser, at pengene arbejder i
DFOI frem for hos en blomsterhandler.

| al ydmyghed er vi meget bezerede over dette og
takker dybt. DFOI offentligggr aldrig navn pa
donationsgivere og ej heller belgb — medmindre
det specifikt gnskes og gives med skriftlig
tilladelse.

Og tilladelse — samt en sidste hilsen er der her:

"Ma du hvile i fred.
Og ma din skanne personlighed,
sjeel og keerlighed for andre mennesker rejse
videre,
Ar efter &r.
Du er savnet, ven!”

Kasper, Marie og Luna,
Anja, Maria, Nanna og David,
Jonas, Yamuna og Marlon
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Nyt design pa
Hjaelpemiddelbasen

Af: Karsten Jensen

Hjaelpemiddelbasen har faet nyt udseende. Med
det nye design er flere funktioner blevet forbedret
og gjort lettere at anvende. Der er blevet arbejdet
malrettet med overblik, sagefunktion og
formidling til borgeren.

Hjaelpemiddelbasen har faet nyt, brugervenligt
design.

Nu kan du via forsiden ga ind pa specifikke
malgrupper og leese om forskellige situationer,
der kan rumme udfordringer, nar man har et
specifikt handicap. Malgruppeindgangene
indeholder forslag til, hvilke hjeelpemidler der kan
veere nyttige i dagligdagens udfordringer.

Forsiden er gjort enklere, sa du hurtigere kan fa
overblik over funktioner og indhold.

Muligheden for at filtrere pa produkterne er
blevet forbedret. Med filtreringen kan du
indsnaevre din sggning, sa du far et mere praecist
sggeresultat.

Alle funktioner fungerer nu pa bade smartphone,
tablet og computer.

Siden findes her https://hmi-basen.dk

HJELPEMIDDELBASEN
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Brug DrugStars
og stot DFOI

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

DrugStars er en app, der donerer til velggrenhed, 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 handkgbsprzaeparater. 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 s& 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 falger 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 gaelder virkelig reglen om mange baekke sma.

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 uafhangig forskning.
Kommercielle selskaber kan erhverve adgang til anonymiserede og aggregerede data for at forsta
og inkludere patient-oplevelser med medicin i fremtidens forskning og udvikling.

Keb af data fra DrugStars vil aldrig pavirke DrugStars brugeroplevelsen i appen.
Firmaerne har ingen indflydelse pa, hvilke foreninger der kan fa pengene.
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Arskursus den 18.-19. april 2020
Scandic Hotel Sydhavnen, Sydhavns Plads 15, 2450 KBH

OBS.: Det er muligt for medlemmerne at ankomme fredag den 17. april, men overnatning
og eventuel forplejning denne ekstra dag er for egen regning.
Man skal isafald selv kontakte hotellet og oplyse man deltager ved DFOI’s kursus
lerdag-sendag og sa ydes der en rabat.

Fredag den 17. april

Weekendens program

Bestyrelsesmgde, info og sidste planlaegning, samt tjek ind for "tidlige" geester.

Lordag den 18. april
10:00
10:15

10.30

12:00
13:30
15:00

15:30

16:30
18:30
Sondag den 19. april

10:00

11:30

12:00

Tjek ind.
Velkomst og info.

Resultaterne af Mereo Biopharmas Asteroid-studie for voksne.
v. Jannie Dahl Hals, ph.d. AUH

Frokost
Generalforsamling.
Pause

Om frygten, og det stressende om det at frygte et brud, baseret pa nyeste
forskning inden for metakognitiv terapi der netop kan handtere bekymringer
(der kan udvikle sig til angst og stress).

v. Carsten Juul, Metafied, psykolog.

Konstituerende bestyrelsesmade.

Middag

The Back To Life Project.
v. stifter Mikkel Salling Holmgaard
www.thebacktolifeproject.com

Evaluering

”Skrub af sandwich”

Tilmelding via hjemmesiden fra ca. 1. februar — fglg selv med pa www.dfoi.dk
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Generalforsamling

Der indkaldes hermed til ordinger generalforsamling i DFOI Igrdag den 18. april
2020 — kl. 13:30, Scandic Sydhavnen, Sydhavns Plads 15, 2450 Kabenhavn SV.

Dagsorden i henhold til vedtagterne:

1. Valg af dirigent og stemmeteellere
. Formandens beretning for 2019

3. Fremlaeggelse af regnskab til godkendelse for 2019
- Herunder fastseettelse af kontingent.
a) Kr. 250 for A-medlemmer (personer med Ol og 1. generationsslaegtninge).
b) Kr. 200 for stgttemedlemmer.
¢) Kr. 400 firma- og institutioner.
Bestyrelsen foresléar, at personer op til det 25. ar er gratister og med stemmeret nar de er fyldt
18 ar.

4. Indkomne forslag

5. Valg til bestyrelsen

e Patrick Lykkegaard (modtager genvalg)
e Kiristina-Maj Ranch (modtager genvalg)
e Kate Villadsen (modtager genvalg)
e Marianne Beck (modtager ikke genvalg)

e Mads Dyreberg Haldrup (modtager ikke genvalg)
Valg af to suppleanter
e pt. Marie Holm Laursen
°
6. Vedtaegtsendring
7. Eventuelt

Valghandlingen

e Formand og 3 medlemmer (ulige ar)

e 5 medlemmer (lige ar)

e 2 suppleanter (hvert ar)
Ikke pa valg

e Karsten Jensen, Rune Bang Mogensen, Preben Werner Nielsen og Malene Sillas Jensen.
Sidstnaevnte er indtradt i bestyrelsen efter Michael Kgbkes bortgang.

Forslag der gnskes behandlet under pkt. 4, skal vaere bestyrelsen skriftligt i heende senest 4 uger for
generalforsamlingen.

Stemmeberettigede medlemmer, som er forhindret, kan stemme via fuldmagt.
En person kan dog ikke modtage mere end 3 fuldmagter.

Adgang pa generalforsamlingen har alle gyldige medlemmer og stgttemedlemmer. Kun Aktive medlemmer, har
stemmeret — ikke stgttemedlemmer.

Foreningens vedteegter kan downloades pa www.dfoi.dk.

Husk at oplyse om endringer af adresseoplysninger, e-mail osv.
Log ind pa www.dfoi.dk | Medlemmer | Medlem login med medlemsnummer og dit password.

Kan du ikke logge ind skriv da til kj@dfoi.dk eller pl@dfoi.dk.

15



Ol-Magasinet 1-2020

Ol Sommerlejr, den 4.-11. juli 2020 (uge 28)
Radvig Ferieby, Strandgabsvej 29 — 4673 Radvig Stevns

OBS.: Sommerlejren afholdes i uge 28, da feriebyen har en fast aftale i ugerne 29 og 30 til anden side.

Feriebyen har totalt 26 huse samt 2 Tipier (i grilomradet 34) for henholdsvis 100 og 40 personer. Desuden har
man en udendgrs 6 personers Spa (27), som kan bookes

DFOI har af ovennaevnte pt. booket 9 huse (4-5 pers.) og 8 huse for (6-7 pers.) og den store Tipi.
De starste huse er handicapegnede med karestolsramper og starre toilet/bad.

Der tages forbehold for eventuelle trykfejl og pt. for egenbetalingens storrelse, da det i skrivende stund
ikke vides hvor stort et tilskud DFOI for tildelt.

1 = 16 Ferichuse 30 m*
17 ~ 26 Feriehuse 50 m*
27 Udendors spa
28  Minigolf
29 Legepladafoddold
3 Petanque
31 Reception og butik
32 Falleshus/morgenmadsiokale

33 “Hoksekedien” - udendors cafe
S <

Reception og kiosk m.m. ol " . S =) .
§ B 35 Cykelparkering
35 Affaldscontainere

Der abnes for tilmelding og egenbetaling til arets sommerlejr pa foreningens hjemmeside www.dfoi.dk 1. februar —
og med sidste frist 1. april — alle tilmeldte vil fa svar (forhabentlig positivt) pa mail i uge 15.

Tilmelding/fordeling sker efter “farst til mglle” — dog prioriteres familier med bgrn/unge.

Egenbetaling
- For at booke et hus, skal minimum én af de tilmeldte personer i huset veere aktivt medlem.

e Familier, bade med eller uden bg@rn og unge under 25 ar pr. hus/uge kr. 2.500,-
e Unge der vil bo sammen (min. én skal veere aktiv medlem) pr. hus/uge kr. 2.500,-

Se mere om feriebyen pa: http://www.roedvigferieby.dk/
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Livet med en sjaelden sygdom

Af: Marie Krogsgaard

Nogle af jer kender mig og min familie fra arskursus,
sommerlejre mm. men til dem der alligevel ikke ken-
der mig, sa hedder jeg Marie Kjeer Krogsgaard, jeg er
27 ar og jeg har en sjelden sygdom, der hedder:
pyknodysostosis.

Jeg er vokset op i en familie med to sgskende; Mette
og Astrid og sa min far og mor. Jeg er den eneste i
vores familie der har pyknodysostosis.

Der er sa vidt vi ved i dag 15 i Danmark, der har den
samme sygdom som mig. Pyknodysostosis indebaerer
knogleskarhed, vaeksthaemning, teenderne var som
min tandlzege sagde kastet ind i munden pa mig, mine
yderste led pa fingre og teeer er sa tynde at neglen
havde sveert ved at sidde fast, og dermed vippede op i
siderne m.m. Pyknodysostosis nedarves recessivt.
Den nedarves som med Ol-type VIl og VIII, hvor bade
mor og far skal veere beerer af genet.

Jeg fik diagnosen som 1-arig pa Herning Sygehus.
Mine foreeldre fik et papir med en kort beskrivelse,
hvori der star, at diagnosen er stillet 78 gange pa ver-
densplan, sa min mor og far blev bade glade for at fa
en diagnose, for sa vidste de hvad det var, men ogsa
frustrerede for hvad beted det for mit liv.......

Pa Herning Sygehus havde man stillet diagnosen for-
holdsvis ofte, s& mor gik i gang med at finde nogen af
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de andre. Vi fik hjeelp fra forskellige steder bl.a. havde
der veeret en udsendelse i TV MidtVest med en familie
fra Ikast, der har 2 piger med pyknodysostosis.

En medarbejder pa TV MidtVest gik i keelderen og
fandt udsendelsen. | slutningen var der et telefon-
nummer pa familien og en kontakt blev skabt.

I nogen ar mgdtes vi med nogen af de andre pykno-
dysostoser, men langsomt ebbede det ud. Maske blev
det for meget for nogen, vi ved det ikke, men det be-
ted rigtig meget for mig, at mgdes med de andre, der
er zldre end mig. Det har inspireret og givet mig mod
til mit liv, for nar de kan, sa kan jeg ogsa. | dag har jeg
lidt Facebook kontakt med nogen af de andre.

En dag blev vi fra sagsbehandleren pa Holstebro
Kommune tilbudt et kursus i Pindstrup Centret. Det
var noget med familier som havde bgrn med knogle-
skgrhed.

Vi kendte ikke til Ol og vi teenkte, at maske ville der
vaere nogen nye med pyknodysostosis. Vi var ret
spaendte pa hvad det kunne tilbyde os.

Da vi ankom, madte vi Ol-foreningen for fgrste gang.
Det betad rigtig meget for os at mgde nogen med no-
get der ligner sd meget, at jeg ikke lige kan se hvor
forskellen er. Det har betydet rigtig meget at veere
med i en forening som Ol. Vi har leert s meget. Vi har
mgdt de skanneste mennesker, vi har laert meget om
knogler, vi har faet mange gode ideer og hver gang vi
har veeret afsted, kommer vi hjem med mange tanker.
Gode tanker, men ogsa tanker der minder os om det
skrgbelige ved at have en diagnose og med en pa-

90 0 o

nogen planer fylder og driller.....

Da jeg var lille, boede vi i et hus i to planer. Mor og far
var tit i tvivl skulle vi saelge huset og flytte? Mit veerel-
se var pa 1. sal. De kunne sagtens lgfte mig op og
ned nar jeg havde et brud, men sa var jeg afhaengig af
dem.... F.eks. nar jeg havde venner pa besag eller
godt ville op og ned. En dag breekkede jeg begge
knogler i underbenet, jeg fik et hofmannsapperatur pa
og nu kunne de ikke bare Igfte rundt p4 mig. Det var
maske med til at de solgte huset og vi flyttede til et
hus i et plan.



Ol-Magasinet

I mange ar kom jeg pa Rigshospitalet og fik veekst-
hormonbehandling hvilket har givet mig ca. 10 til 15
cm og i dag er jeg 1,53 meter, taenderne blev lang-
somt rettet da man skulle passe pa ikke at braekke
keebebenet. Mine nogle er i dag ganske fine, og der er
gaet ni ar uden brud. (bortset fra noget i en fod, som
jeg aldrig gjorde noget ved, da jeg var pa vej til Norge
og en praktik i en bgrnehave.)

Lige nu sidder jeg sa igen med en braekket fod. Jeg
hgrte det sagde knak. Det var rigtig vaeemmeligt, men
jeg var ikke i tvivl Afsted pa skadestuen.
Laegen sendte mig i rentgen pga. min historik, og fordi
jeg ikke var i tvivl om, at der var et brud. Rgntgen vi-
ste et lille brud lige der hvor det gjorde ondt.

Den naeste leege troede at jeg havde Ol. Jeg kunne
fortzelle at pyknodysostosis ligner, og derfor fik jeg en
stavle pa, og flyttede hjem til mine foreeldre, som kun-
ne hjelpe mig. Ugen efter var jeg til kontrol, og nu
sagde den nye laege, at det da var et gammelt brud
han kunne se pa billedet. Nu sidder jeg sa her, og er
ikke selv i tvivl om bruddet, men aev at han ikke bare
kunne se det........

Mit farste brud fik jeg da jeg lige var fyldt et ar, krave-
benet.

Lige for mit forste brud
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Herefter havde jeg lidt over et brud hvert andet ar til
jeg blev 18, sa har der veeret pause og farst nu her i
december 2019 fik jeg et brud i foden.

I min hverdag, nar ikke lige der er et brud, sa fylder
det ikke s& meget.

Jeg bor sammen med min lille hund i et lille raekkehus
i Holstebro. Jeg cykler og gar lange ture.

Det der fylder, er nar jeg en sjeelden gang falder, sa
bliver jeg bange for hvad nu? At jeg har valgt at ga til
pilates hos en fysioterapeut, er jo ogsa fordi jeg teen-
ker at de maske ved lidt mere om knogleskarhed.

Om vinteren néar det er glat, gar jeg mere forsigtig og
passer pa, men i hverdagen teenker jeg ikke pa det.
Jeg har lige taget en uddannelse som paedagog, og
jeg gleeder mig til at finde et job. Jeg er aktiv i Red
Barnet.

| Holstebro Gymnastikforening har jeg lige nu et mor-
far-barn-hold, men har i mange ar traenet 0. til 2.
klasse piger.

Jeg har en del venner som jeg hygger med. De fleste
kender til pyknodysostosen, men nogen ger faktisk
ikke. Jeg har engang oplevet en leerer pa ungdoms-
skolen, som syntes hun skulle passe sd& meget pa
mig, at jeg blev traet af det. Det blev haemmende for
hvad jeg kunne, og det har vaeret med til at jeg ikke
altid forteeller om min sygdom.

Det skal ikke vaere den der kommer med mig, men
mig der kommer, og sa er den med....

Normalt gar stafetten fra hand til hand,
men en gang i mellem hjselper vi i
redaktionen lidt pa vej.

Kunne du teenke dig at skrive den naeste
stafet til vores blad og hjemmeside, sa
kontakt redaktoren eller formanden pa:
pwn@dfoi.dk eller ki@dfoi.dk

Svage knogler kraever en
steerk forening
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Kunstig hofte pa en Ol patient

Af: Mads Dyreberg Haldrup
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Omkring de sidste 10 ar har jeg haft ondt i min hgjre
hofte. Som de fleste af jer andre kender jeg min krop
ret godt og er god til at 'lytte’ til hvad smerterne ’for-
teeller mig at jeg skal ggre. Men denne smerte var an-
derledes — jeg kunne simpelthen ikke lokalisere den til
muskel, knogle eller led. Smerten var proportionel
med hvor meget jeg belastede benet, sa for mig blev
smerten synonym pa en overbelastning som jeg kun-
ne deempe med smertestillende som Ipren.

Mit hgjre ben er mit 'raske’ ben. Hvor mit venstre ben
er skaevt og hvor jeg har faet lavet mange operationer
efter utallige brud, er mit hgjre ben lige og steerkt.
Derfor har jeg ogsa altid belastet hgjre ben mere, sa
at jeg havde ondt nar jeg havde veeret lidt lang tid pa
dansegulvet i weekenden, gav mening for mig. Men
smerten blev veerre og mere konstant. | 2017 gik det
fra at veere varierende til konstant smerte - fra jeg
vagnede til jeg gik i seng. Jeg skyldte skylden pa mig
selv; efter at rende rundt efter min lille dreng, mangel
pa sevn og travlt pa arbejde, sa var der ikke meget tid
til at saette mig ned og meerke efter. Jeg tog 3x200 mg
Ipren dagligt efter samrad med laegen for at holde
smerten udholdelig. Jeg skulle bruge kgrestol 100%
pa arbejde og havde besvaer med at bgje i hoften og
fx binde mit sngreband. Jeg vidste jeg at der skulle
geres noget — maske havde jeg allerede ventet for
leenge.

Igennem min laege blev jeg henvist til ortopaedisk dag-
afsnit p& Arhus Universitetshospital i efteraret 2017.
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Et par rgntgenbilleder viste begyndende slidgigt men
det kunne ikke veere lig med de smerter jeg hav-de.
Derimod kunne leegen se at der var stort knogle-
sammenfald i selve larbenshovedet og med dette blev
jeg henvist til Martin Lamm, hoftespecialist p& Arhus
Amtssygehus. Martin havde jeg ikke madt fgr, men i
forrdet 2017 havde han ’'givet’ min far en ny hofte
(slidgigt) som efterfelgende har givet min far en mas-
se livskvalitet og bevaegelighed tilbage, sa jeg var for-
tragstningsfuld. En hurtig segning i patientdatabasen
viste dog ingen andre sager med Ol og kunstig hofte i
Danmark — heller i Europa. Selvom Martin er hofte-
specialist, skulle han drgfte min sag med andre eks-
perter vedr. usikkerheden ved ny kunstig hofteopera-
tion pa en Ol-patient hvor risici kunne veaere braekket
larben eller flaekke i benet — begge dele kunne be-
handles men det ville betyde kompleksitet ved opera-
tion og mere intens genoptraening. | mellemtid blev jeg
henvist til en bandagist for at f& lavet afstgbning til sal
og indlaeg til sko, saledes min forskel pa benlaengden
pa ca. 5 cm blev udlignet. Som Martin sagde, sa kun-
ne denne udligning og dermed mindre belastning pa
hoften méaske fjerne noget af smerten... det gjorde
den bare ikke, tveertimod. Jeg fik sat ca. 5 cm under et
par nye sko som jeg gik med dagligt, men det resulte-
rede i flere smerter i bade hofte og begge knze. Min
krop var simpelthen ikke vant til at jeg skulle 'ga lige’.
Den nye sko blev droppet og efter 3 maneder fik jeg
en ny tid hos Martin. Dette mgde var skelsaettende,
der var ikke flere muligheder tilbage end operation;
udskiftning af min hgjre hofte, dato sat til d. 14. juni
2019.

Op til operationen var jeg meget nervgs, hvilket jeg
ikke plejer at vaere. Men det her var noget nyt. Kunne
det virkelig passe, at der ikke var lavet en ny hofte pa
Ol-patient fgr? Utallige s@gninger pa nettet gav intet
resultat, men pa Facebook "Ol research” fandt jeg
frem til posts fra to personer som havde faet kunstigt
hofteled. En fyr i Canada og en dame i Tyskland (som
jeg i forvejen kendte fra OIFE). Jeg skrev til dem beg-
ge, men kun den tyske dame svarede og da hendes
operation kun havde veeret ny hofteskal, kunne jeg
ikke helt sammenligne med det jeg selv skulle igen-
nem. Her havde en global database som patienter
selv kunne tilgd veeret et rigtig godt udgangspunkt,
saledes jeg havde kunnet sparre men andre patienter
om lign kommende operation.

Den 14/6 blev jeg indskrevet pa Skejby og kl. 7.40
kart til operationsgangen. Selvom jeg havde veeret il
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den obligatoriske forberedelsessamtale to uger for
(sammen med en masse andre patienter som skulle
have nye hofter) var jeg hamrende nervgs. Jeg havde
efter samtale med min far, valgt en fuld narkose, da
jeg ikke er sikker pa min reaktion ved lyden af knogler
som bliver skaret i - s& en epidural bedgvelse var ikke
en mulighed for mig.

To timer senere vagnede jeg forvirret pa opvagnings-
stuen. Min keereste stod ved siden af og holdt mig i
handen, ved siden af hende stod Martin Lamm.
Da der var mulighed for at mit larben eller baekken
ville breekke under operation, havde jeg pa forhand
aftalt at de begge skulle veere tilstede nar jeg vagnede
sa de kunne give mig en status pa operationen.
Martin, som normalt har det jeg vil kalde et ’leegean-
sigt’ som kan veere sveert at tyde, stralede og med be-
gejstret stemme og glimt i gjet, kunne han fortzelle mig
at operationen var gaet godt og at der ikke havde vee-
ret komplikationer eller braekkede/flaekkede knogler.
De havde valgt at szette hofteskalen ekstra fast med
to skruer men det ville ikke have nogen negativ betyd-
ning og jeg ville ikke kunne meerke dem. To timer se-
nere stod jeg selv op med hjalp fra gangstativ og 24
timer efter operation blev jeg udskrevet fra Skejby. De
efterfglgende tre uger var jeg sygemeldt fra arbejde,
men laegerne havde pa forhand sagt til mig, at to
ugers sygemelding er hvad de minimum anbefaler ved
en 'normal’ patient, s& tre uger var ikke meget.

Efter 3,5 uge var stingene taget og jeg startede nu op
pa et intensivt fysioterapiforlgb estimeret til 12 ugent-
lige behandlinger. Farste gang jeg kom, var jeg lige
ved at tage kgrestolen da jeg slet ikke kunne bevaege
mit ben, men allerede efter 4 gange kunne jeg ga
rundt uden krykker eller stok. Jeg ma ikke beveege mit
ben indad sa der kommer 'udad rotation’ i hoften, men
ellers skulle jeg "bare give den gas”. Og det gjorde
jeg. Efter 8 gange til fysioterapi afsluttede jeg forlgbet,
i enighed med fysioterapeuten, da jeg allerede havde
naet malet for hvad jeg skulle kunne indenfor ét ar:
1. Ga& rundt uden smerter i hjemmet og dermed
veere fri af hjaelpemidler
2. Mere beveegelighed i hofte (jeg kan nu bgje
mit ben ud til siden 30 grader mere end jeg
har kunnet de sidste to ari hvert fald)
3. Sla min graespleene selv uden pause (1,5
times gatur)
4. Binde mit sngreband uden at det ger ondt
eller er besveerligt.

Set i bakspejlet skulle jeg nok have haft denne opera-
tion for flere ar siden. Min livskvalitet efterfglgende er
steget markant og jeg kan ikke huske at jeg nogen
sinde har gaet eller veeret s& smertefri som jeg er i
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dag. Hver Ol-patient er forskellig men ogsa hver laege
- og behandlingsforlgb er forskelligt. Men det var farst
da jeg havde afprgvet samtlige muligheder for at blive
smertefri samt mgde en meget dygtig og kompetent
leege at denne operation blev en mulighed for mig. En
kunstig hofte varer ikke evigt og laegerne forventer at
den ’holder’ ca. 15-25 ar. At skulle have lavet en ny
igen til den tid, er jeg optimistisk omkring - sa leenge
det bliver i samarbejde med Skejby og deres special-
leeger sa er jeg ret tryg. Det blev i gvrigt min ferste
oplevelse som patient pa det nye Skejby sygehus —
en meget positiv oplevelse og jeg meerker ikke at de-
res sparerunder gar ud over patienten. For mig er det
virkelig et super sygehus.

Jeg haber at denne form for kirurgi bliver mere italesat
i Ol-branchen med fokus p& bade kneze, skuldre og
hofte. Og jeg mé indremme at, det at kunne tilbyde
patienter nye kunstige led og 'dele’ er blevet meget
mere spaendende efterfglgende. Teenk sig, at for 10 ar
siden var en ny hofteoperation forbundet med stor
kompleksitet, sengeliggende i mange maneder og et
genoptraeningsforlgb pa min ét ar — i dag laver Martin
Lamm ca. 25 nye hofter om ugen og han er blot én af
mange leeger — det er rent samlebandarbejde.

Har nogen af jer spgrgsmal eller andet til mit forleb er
| altid velkommen til at kontakte mig. Jeg har indsat et
billede af mig, to timer efter operation i freekke hospi-
talsunderbukser samt ét af min nye hofte.

/Mads



Ol-Magasinet 1-2020

Gaet et kursus afholdt i 2019

Fotos: Karsten Jensen, Christina Davidsen, Annette og Preben Nielsen

"Man skal have
modet til at se
verden som den
er...

Og hele tiden
huske at man ser
mere end det man

ser...

Annesofie Lunde Jensen, Christina Davidsen med kaelegrisen og igmor stet ten.
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Kirurger far man et helt specielt band til...

Af: Rune Bang Mogensen

Via DFOIs facebook-gruppe fik jeg en onsdag aften i
september et keempe chok, da jeg kunne se, at flere
af gruppens medlemmer talte om, at Ole Rahbek, der
pa det tidspunkt var ortopaedkirurg pa Aarhus Univer-
sitetshospital, skulle stoppe inden leenge.

Jeg havde heldigvis Oles direkte mail, sa jeg skyndte
mig at skrive en mail til ham allerede ved midnatstid
mellem onsdag og torsdag for at fa be- eller afkreeftet
historien. Allerede torsdag sidst pa formiddagen send-
te Ole sit svar til mig, da han altid har veeret hurtig pa
mailen. Den var sgu desvaerre god nok. Han invitere-
de pa en farvel-gl dagen efter.

Fredag den 27. september 2019 var jeg derfor til en
afskedsreception i Stakladen pa Aarhus Universitet,
da Ole Rahbek, der har veeret 'min' kirurg i Aarhus
gennem ca. 10 ar, takkede af i Aarhus for at flyve vi-
dere til nye udfordringer pa Aalborg Universitetsho-
spital.

Ole havde faet et professorat i Aalborg. Til det som
han kaldte 'afslutningsgl' var der kun hans kone, bgrn
og hans kolleger fra Aarhus Universitetshospital - og
sd mig. Efter mange flotte og sjove taler fra bl.a.
Bjarne Mgller Madsen, som flere af os ogsa kender,
sa holdt jeg ogsa en tale pa egne og DFOls vegne —
til stor begejstring og morskab for bade Ole og kolle-
gerne. Jeg fortalte Ole og hans kolleger, at pa trods af
alt deres forskningssnak, deres historier fra hverda-
gen og fra diverse konferencer med Ole samt nar man
ser bort fra alle rgverhistorierne i min tid med ham, sa
er Ole én af dem, der har en meget
stor andel i, at jeg kan leve et sa
selvsteendigt og 'normalt' liv, som
jeg nu engang kan. Derfor fortalte
jeg ogsa Ole, at jeg til evig tid vil
veere meget taknemmelig for hans
indsats samt at han er et fantastisk
dejligt og behageligt menneske.

Uanset om det her veeret i forbin-
delse med brud og deraf fglgende
operationer eller blot til kontrolbe-
s@g, sa har Ole altid taget sig tid til
at hgre om min hverdag foruden at
vi lige skulle diskutere politik eller
fodbold.

Ole blev meget rgrt og det var der
vist flere andre i salen, der ogsa
blev. Jeg fik sgu ogsa helt stapels,
en klump i halsen og halvvade gjne.
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Ole og jeg har aftalt at holde kontakten. Han har for-
mentligt opereret flere af jer og han er fortsat meget
interesseret i Ol. Jeg har sgrget for, at han ogsa frem-
over ogsa modtager Ol-Magasinet og at han stadig far
tilbuddet om at deltage pa vores arskursus, som han
flere gange har vist stor interesse for.

Jeg skulle hilse alle i DFOI mange gange fra Ole.

Til jer fra Nordjylland, som jeg nu er oprigtigt misunde-
lige pa, kan jeg kun sige, at | far en skide dygtig kirurg
pa Ol-holdet og jeg er sikker pa, at | vil komme til at
elske Ole.

Hvis nogle af jer far behov for at komme i kontakt med
Ole, sa har jeg hans kontaktoplysninger.

Jeg beklager, at hverken Ole eller jeg ser super hel-
dige ud pa billedet. Ole ville tage en selfie af os — og
lad os bare sige, at hans evner nok ikke peaker, nar
det kommer til det alt for fototekniske...
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Sadan hjalper Apple Watch mig til et bedre

helbred

Apple Watch har en raekke indbyggede funktioner, der er udviklet specifikt til

karestolsbrugere.

Af: Jacob @. Wittorff.

“Jacob Wittorff har ringet til alarmcentralen, efter at
Apple Watch har registreret et slemt fald.”

Den besked lander sent om aftenen Store Bededag
2019 pa mine forzeldres og brgdres telefoner. Kort
forinden er jeg rullet hjem i min karestol fra pokalfina-
len i fodbold i Parken. Aftenen far dog en brat afslut-
ning. For da jeg i godt bedugget tilstand er pa vej gen-
nem de regnvade gader ved Faelledparken, overser
jeg en kantsten, og pludselig star min karestol pa ho-
vedet.

Ved styrtet breekker jeg det ene skinneben og slar ho-
vedet, men mit Apple Watch registrerer gjeblikkeligt
faldet, ringer automatisk op til alarmcentralen og sen-
der sms-beskeden til de pargrende, som jeg pa for-
hand har angivet som kontaktpersoner.

Apple kalder denne funktion for faldregistrering, og
den er tilgeengelig pa de to seneste Apple Watch-
modeller (Apples Watch Series 4 og Apple Watch
Series 5), og faldregistrering er en af grundene til, at
jeg som karestolsbruger ngdigt vil undvaere mit Apple
Watch. For jeg bor alene i min lejlighed pa Nearrebro,
og en af de ting som jeg frygter mest er, at jeg en dag
falder og ikke er i stand til selv at komme op eller rin-
ge efter hjeelp. Men den frygt har jeg ikke, nar jeg har
mit Apple Watch pa armen.

Saerlige funktioner til folk i kerestol
Faldregistrering er dog langt fra den eneste af urets
funktioner, der kan veere til gavn for kgrestolsbrugere.
For siden den farste udgave af Apple Watch blev lan-
ceret i april 2015, har Apple udstyret uret med stadigt
flere funktioner, der henvender sig til folk, som forsg-
ger at leve et aktivt liv i kgrestol.

Eksempelvis giver uret dig besked, hvis du i lgbet af
den seneste time har veeret stillesiddende for laenge.
| den fgrste udgave af Apple Watch lgd beskeden:
‘Det er tid til at til sta.”

Men som jeg med et grin sagde til en kammerat, da
jeg i 2015 fik mit fgrste Apple Watch: “Jeg fgler sgu
lidt, at mit ur froller mig, nar jeg far den besked”.

Men allerede i 2016 lancerede Apple en ny indstilling
specifikt til folk i kgrestol. Nu kan du i Apple Watch-
appen angive, at du er kerestolsbruger, og i stedet far
du en besked, der lyder: “Det er tid til at kere”.
Beskeden er en opfordring til at bevaege dig og fa
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gang i blodomlgbet, og jeg bruger den selv som en
anledning til at rulle ud og tage et glas vand eller en
kop kaffe, nar jeg sidder foran computeren pa mit ar-
bejde.

Anvender du en elektrisk karestol har du naeppe stor
gavn af at rulle en lille tur, men her kan du maske i
stedet se det som en opfordring til at lave et par hur-
tige udstraekningsavelser.

Sarlige motionsprogrammer

Apple har desuden udformet en raekke motionspro-
grammer specifikt til karestolsbrugere, som jeg selv
bruger pa mine motionsture rundt i Kgbenhavn.

Med motionsprogrammerne til karestolsbrugere bliver
der ikke talt skridt, men ‘tag’. | den forbindelse er ud-
regningen af kalorieforbreendingen ogsa blevet juste-
ret, sa den nu er tilpasset kerestolskarsel i stedet for
gang, lgb eller cykling. Apple har selv fortalt, at det
har veeret en relativ kompliceret affaere at udvikle mo-
tionsprogrammerne, fordi kalorieforbraendingen kan
afhaenge af blandt andet hjulstarrelser og underlag,
og derudover bruger alle kagrestolsbrugere ikke ngd-
vendigvis samme teknik, nar de kerer.

Et stykke avanceret elektronik

Nar du fgrste gang tager dit Apple Watch ud af pak-
ken, vil du bemeerke, at uret ikke er seerligt stort. Men
lad dig ikke snyde af den beskedne stgrrelse. For der
er tale om et ganske avanceret stykke elektronik, og i
praksis er der tale om en relativt kraftfuld computer.
Uret gemmer saledes pa en processor, der er hurti-
gere end den, der sidder i blot fa ar gamle telefoner.

Men Apple Watch rummer ogsa en del teknologi, som
du ikke vil finde i din telefon. Det geelder blandt andet
urets pulsmaler, der Igbende méler din puls. Det sker
ikke kun, nar du motionerer. Den maler ogsa din puls i
Igbet af dagen. | Apples sundheds-app kan du derfor
ogsa hele tiden finde dine Igbende pulsmalinger, samt
din hvilepuls og din pulsvariantion.

Uret giver dig ligeledes advarsler, hvis din puls bliver
meget hgj, uden at du samtidig er fysisk aktiv, og den
advarer dig ogsa, hvis din puls bliver meget lav.

Samtidig har de to seneste udgaver af Apples Watch
ogsa en indbygget EKG, der ggr uret i stand til at tage
et hjertekardiogram og dermed identificere uregel-
maessig hjerterytme.
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Her er det dog vaerd at bemeerke, at den EKG, der er
indbygget i Apple Watch, kun har en enkelt indbygget
elektrode, mens de hjertekardiogrammer, som bliver
foretaget pa hospitalet, gar brug af hele 12 elektroder
placeret forskellige steder pa kroppen. Apple under-
streger derfor ogsd, at EKG-maleren i et Apple Watch
ikke kan bruges som erstatning for en professionel
EKG.

Hjulpet mig til bedre helbred

For mig har Apple Watch gennem de seneste mange
ar hjulpet mig med tage bedre vare om mit helbred.
Men sidder du nu og bliver fristet til at kabe et Apple
Watch, sa er der dog en reekke ting, du skal vaere op-
maerksom pa. For det forste kraever uret, at du ogsa
har en iPhone. Har du eksempelvis en Android-tele-
fon, vil du altsa ikke veere i stand til at bruge uret.

Derudover skal du ogsa veere opmeerksom pa, at
funktionen faldregistrering kun virker, hvis du har et
Apple Watch Series 4 eller det nyeste Series 5, og
hvis du er under 65, skal du desuden aktivt veelge at
sla funktionen til i den medfalgende app.

Apple Watch Series 5, der blev lanceret i efteraret,
koster 3499 kroner i den billigste udgave, men Apple
seelger ogsa stadigveek den to ar gamle model Apple
Watch Series 3 til 1699 kroner.

Jacob @. Wittorff er aendret.
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Highlights

Du har ikke taget s& mange tag i denne
uge sammenlignet med sidste uge.

1.042
Denne uge

A nan

Elektrokardiogrammer [ekg)

San I

Sanusrytme

Alendronat?

Grundet manglende plads kom der ikke et
skriv med om den store prisstigninger pa
alendronat med i dette nummer. Men det
ser pt. heldigvis ud til at det nu har fundet
sit normale prisleje igen.
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Anmeldelse af Ditte Amalie Hagelunds digtsamling "Dukkehospital”, Forlaget Emeritus

Af: Rigmor Lisbeth Justesen

Flere gange igennem tilveerelsen har jeg haft gode
samtaler med venner, der interesseret og nysgerrigt
har spurgt ind til, hvordan det egentlig fgles at leve
med en kronisk sygdom som Ol. Det har altid veeret i
venskaber, hvor vi er kommet ud over den fgrste re-
aktion af benovelse over, at jeg overhovedet kan smi-
le og fungere nogenlunde tilforladeligt. Mon ikke flere
af os kender den der med: ih hvor er du et positivt
menneske.... alene af den arsag, at jeg ikke, som im-
plicit forventet, sidder og graeder dagen lang over min
ynkveaerdige situation.

Nar dette fgrste lag er skraldet af i samtalen, kommer
vi til neeste oprigtige niveau, hvor jeg kan forteelle, at
jeg forestiller mig, at det at leve med OI, kan sammen-
lignes med at leve i en krigszone, hvor der rundt om
naeste gadehjarne, kan ligge en mine. Bang! hvorefter
virkeligheden er vendt pa hovedet fra det ene gjeblik
til andet. Bade for den ramte og for de pargrende.

| reportager fra krigsomrader er det oftest lidelse og
desperation der star tilbage pa nethinden, men gar
man et spadestik dybere, vil man se, at mennesker
kan vende sig til selv de mest absurde forhold: de kan
arrangere bryllupsfester, synge, danse og lege pa top-
pen af ruinerne. Livet bliver intenst levet i mellemrum-
mene mellem fragmenter og vabenhvile, mellem lidel-
se og livsglaede. Hverdagen og virkeligheden er altid
der, hvor man opholder sig.

Hele det spaendingsfelt saetter Ditte Amalie Hagelund,
der har Ol, ord pa i digtsamlingen Dukkehospital, som
udkom pa forlaget Emeritus i 2019. Hun gar modigt og
uden omsvab i keadet pa de folelser, der er allermest
kaotiske, nar man med braekkede knogler og traumer

gentagende gange havner i hospitalsvaesenets snore-
treek og ydmygende afhaengighed.

Personligt genkender jeg naermest 1:1 de ord og me-
dicinske remedier digteren benytter sig af for at ga il
benet” og insistere pa at saette udtryk for det ubeerlige.

”For jeg er et dukketeater af viden
Der med snore gar pa rov
| en fiskedam af erfaring” s. 26

Digtsamlingen kan veere skrap kost for sarte sjeele,
men tgr man tage den ind og meerke livskraften, der
ligger bag og det rastof den er gjort af, er det en beri-
gelse at fa udvidet ordforradet for de fglelser, som er
hjemlgse i en verden, hvor smerte og lidelse oftere bli-
ver holdt nede end udtryk. Digtene rammer ogsa spot
on den s@gen efter identitet, der lander mellem de to
stole; selvsteendighed og hjaelpelgshed.

Ditte angiver selv ledetraden i et citat af Bille August
pa farste side: "I fantasiens verden kom der orden i
mit kaos”

Personligt ser jeg digtenes udsagn som fragmenter i
kaos. Gleeder mig til at fa lejlighed til at tale med an-
dre fra foreningen og Ditte om, hvilke fantasier, ande-
lighed og interesser, der er med til at skabe mening
og glaede imellem brudstykkerne i jeres liv.

Digtsamlingen kan kgbes hos Emeritus:
https://emeritusbooks.net

ISBN: 978-87971050-2-3

=\

Foto: Ditte Amalie Hagelund og Rigmor Lisbeth Justesen.
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Min erfaring med hjerteklapoperation

Denne artikel stod oprindelig i ‘Breakthrough’, medlemsbladet for OIF (den amerikanske Ol-forening).
Den er bearbejdet til norsk af Inger-Margrethe Stavdal Paulsen. Og hermed til dansk af Mogens Brandt
Clausen fra den norske Ol-forenings blad OI-Nytt, nr. 1 2012.

Forfattet af Dick Wyman.

Anm.: | sommerudgaven af ‘Breakthrough’ rapportere-
des fra en undersggelse i Norge, der fandt, at alle
voksne med Ol har en risiko for at udvikle forskellige
hjerteproblemer. Baseret pa undersggelsen anbefales
det, at alle voksne personer med Ol rutinemeessigt
bar fa undersagt hjerte/kar med EKG og ultralyd.

Jeg er nu i bedring efter en hjerteoperation, som var
seerdeles vellykket. Min nye aortaklap fungerer veeldig
godt! Siden jeg for 3 ar siden fik stillet diagnosen "aor-
tainsufficiens”, har jeg virkelig haft en leererig oplevel-
se. Denne diagnose indebaerer at hjertet ikke pumper
blodet effektivt, fordi aortaklappen ikke er teet, nar den
er lukket. Det betyder, at noget blod strammer tilbage
og giver en ekstra belastning af hjertet. Med undtagel-
se af treethed er der f& symptomer pa tilstanden far,
den har udviklet sig til at blive af mere alvorlig karak-
ter.

Denne "rejse” begyndte egentlig for naesten 50 ar si-
den, da min far, der ogsa havde Ol type 1, pludselig
dede af aortaaneurisme. Han var kun 55 ar. Selv om
jeg bare var en teenager pa den tide, teenkte jeg ofte
pa, om jeg en dag ville lide samme skeebne, eftersom
jeg ogsa har Ol type 1. Denne bekymring har nok haft
stor betydning, fordi jeg altid har vaeret proaktiv, nar
det geelder mit helbred. Jeg har derfor vaeret meget fy-
sisk aktiv, og jeg har ved mine arlige helbredstjek ef-
terspurgt diagnostiske tests. Vi har alle sammen hgrt
radene fra de laeger, som de sidste 25 ar har samar-
bejdet med OIF, men hvor mange med Ol tager det
virkelig serigst og ger noget ved det?

Mit hab er, at denne artikel kan fgre til, at personer
med Ol og foreeldre til bgrn med Ol, far undersagt
deres hjerter regelmaessigt. Hvis der sa skulle vise sig
et problem, kan man da tage fat i det pa et tidligt tids-
punkt, medens men har et relativt godt helbred, sadan
som jeg gjorde.

Pa grund af min familiehistorie og min forudseende
indsats, inkluderede min praktiserende lsege en ul-
tralydsundersggelse af hjertet i mit arlige helbredstjek.
Denne undersggelse giver veerdifulde informationer
om, hvordan hjerteklapperne, hjertevaeggene og hjer-
tekamrene fungerer. Ved mit arlige helsetjek i slutnin-
gen af 2008 opdagede min leege et hjerteproblem ved
en sadan ultralydsundersggelse. Pa dette tidspunkt
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begyndte jeg serigst at sgge efter mere information
om Ol og aortaklapinsufficiens.

Jeg spurgte dr. Jay Shapiro ved Ol-klinikken pa The
Kennedy Krieger Instituttet i Baltimore om hans me-
ning. Han satte mig i kontakt med dr. Duke Cameron,
en hjertekirurg ved Johns Hopkins Medical Center.

Han havde flere patienter med Ol og med problemer,
som lignede mine. Efter at dr. Cameron havde set pa
resultaterne af ultralydsundersggelsen, sendte han
mig videre til dr. Lawrence Cohn. Dr. Cohn er en af de
bedste hjertekirurger i Bostonomradet, hvor jeg bor,
og vi overvagede min milde aortainsufficiens. Over en
3-arig periode, mens vi ventede og fulgte med, havde
dr. Shapiro kontakt med dr. Duke Cameron og holdt
ham opdateret om min situation. Deres vurderinger
blev videreformidlet til min hjertekirurg og blev brugt il
at forberede min hjerteoperation.

Efter 3 ar med ultralyd af hjertet hver 6. maned, sa vi,
at min milde aortainsufficiens blev moderat alvorlig.
Dr. Cohn og dr. Cameron blev enige om, at operation
skulle udfgres dette ar, mens mit helbred var godt. De
mente ogsa, at hvis vi ventede, kunne det ske, at ope-
rationen ikke kunne gennemferes pga. mit mulige
svigtende helbred.

Jeg tror helt eerligt, at hvis jeg ikke havde veeret sa
forudseende at fa udfegrt ultralydsundersggelse af
hjertet, var mit problem ikke blevet opdaget. Jeg ville
da veere kommet i samme situation, som min far, og
maske ville det ogsa veere gaet lige sadan. Da jeg
stod foran operation, kontaktede jeg de resurser, som
var tilgaengelige for alle gennem OIF.

Dr. Shapiro, der er en af OIF’'s medicinske radgivere
og en meget veerdifuld resurse, informerede om, hvor-
dan Ol kunne veere problematisk for den kirurgiske
procedure, jeg skulle igennem. Mary Beth Huber i OIF
var en formidabel kilde til information om vaevsarbar-
hed og bladningsproblemer i relation til kollagendefek-
ten ved Ol. Hun henviste mig til databasen, Medline,
hvor der findes studier, som beskriver problemer, pati-
enter med Ol har oplevet i forbindelse med kirurgiske
indgreb.

Jeg formidlede denne information til min kirurg, dr.
Lawrence Cohn, sa han var klar over disse potentielle
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komplikationer. Jeg stolede helt og fuldt pa hans faer-
digheder som kirurg, fordi han har udfert over 11.000
lignende operationer. Blandt disse ogsa patienter med
bindeveevssygdomme, men ingen med Ol. Jeg fik at
vide efter operationen, at i holdet var de ogsa specia-
lister, der kunne tage sig af mulige vaevs- og blad-
ningsproblemer.

Der finde flere studier og opfattelser, som stgatter teo-
rien om, at alle med Ol mé/bar tage hensyn til deres
hjertehelbred. En ny norsk studie omfattende 99 voks-
ne ned Ol anbefaler, at alle voksne med Ol bear fa un-
dersggt hjerte/kar med ultralyd og EKG. Voksne med
Ol og deres praktiserende laeger burde veere opmaerk-
somme pa symptomer pa hjertesygdom. Der er gjort
mere end nok forskning til at haevde, at alle med Ol
ma vaere opmeerksomme pa, at de har en potentiel
risiko for hjertesygdom. Min hjertesygdom blev opda-
get pa et tidligt stadium, fordi jeg regelmaessigt blev
undersggt med ultralyd. Sadan ber det veere for alle
med Ol. Hjertehelse burde vaere en prioritet for alle,
og specielt mennesker med OI. Der er ingen grund til
at vente! Jeg er en af de heldige. Mit hjerteproblem
blev opdaget tidligt nok til at det kunne blive behand-
let; og det med et godt resultat.

Min personlige oplevelse har gjort mig opmaerksom
pa, at der er brug for meget mere forskning pa at for-
std og behandle hjerteproblemer i forbindelse med
diagnosen OI. Der er i det hele taget behov for mere
forskning i Ol. Jeg haber, at man finder en kur for Ol i
Igbet af min levetid, og jeg ved, at det kreever vor kol-
lektive indsats. Jeg er sikker pa, at kreative og effekti-
ve pengeindsamlinger vil fortseette med at stgtte
forskningen. Jeg er stolt af min datter Christine, der
har indsamlet naesten 500.000 dollar gennem sit vel-
ge@renhedsprojekt med 7 "Ol-marcher”. At sta over for
en hjerteoperation er en tankeveekkende oplevelse,
der har gjort, at jeg pa ny vil overveje at give en fast
donation til OIF’s donationsprogram. Jeg ved, at jeg
kan gere en forskel ved dette, og jeg opfordrer alle,
der har muligheden til at ggre det samme.

Behandling af aortainsufficiens

Selv ved sveer aortainsufficiens er der god prognose.

Jeevnlige kontroller pa hospital med ultralydsskanning af
hjertet anbefales.

Forebyggelse mod bakteriel endokarditis er vigtig.

Medicinsk behandling gives til alle med erkendt
aortainsufficiens. Ved sveer sygdom kan kirurgisk
behandling komme pa tale. Operationen er i princippet den
samme som ved aortastenose.

Kilde: Sundhedsguiden.dk
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Mand blev beruset - hans tarme
begyndte at brygge alkohol?

Foto: Microsoft / Miltimedieklip

En amerikansk mands tarme blev omdannet til form
for bryggeri, der gaerede alkohol og gjorde ham fuld.

Han havde faet den sjeeldne sygdom ‘auto-brewery
syndrom’ (ABS) der ggr, at man kan blive beruset ef-
ter at have spist kulhydrater.

LAES OGSA: Sjeelden sygdom: Mands tarmbakterier
gjorde ham fuld, selvom han ikke drak alkohol

Et studie beskriver en sund 46-arig mand, der kun
drak alkohol ved festlige lejligheder. Han havde 2011
faet en antibiotikabehandling for en skade i tommelfin-
geren, men efter endt behandling begyndte der at ske
nogle maerkelige ting.

Han beklagede sig over andringer i sin personlighed
som depression, ‘hjernetage’, aggressiv opfersel og
hukommelsestab.

Han blev henvist til psykiater, som gav ham medicin
mod depression, men efter han en dag blev stoppet af
politiet og fik taget en alkotest, blev man lidt klogere
pa, hvad der var galt.

Manden naegtede at have drukket, men han blev malt
med et niveau i blodet pa 200 mg/dl som svarer til
cirka 10 genstande.

Han blev sa indlagt pa hospital. »Politiet og personalet
pa hospitalet troede ham ikke, da han neegtede at ha’
indtaget alkohol«.

Manden fik taget en affagringspraver, som viste en hgj
maengde gaersvamp Saccharomyces cerevisia.

Denne svamp er tidligere blevet koblet til sygdommen
auto-brewery syndrom (ABS) - og manden fik sa kon-
stateret denne sygdom.

Kilde: Science Alert
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*» Sjeeldne Diagnoser

Sjaldne-prisen har fundet sin form

En verdensberomt, medicinsk professor? En lokal ildsjael, der braender for sjeldne-sagen? En
sygeplejerske eller socialradgiver, der bare ger dén forskel, nar der er brug for det? Eller en fore-
ning, en frivillig, en kunstner, en kendis, en politiker, en hverdagshelt, et netveerk, en terapeut
eller... eller... kun din fantasi og virkelyst satter graenser:

Hvem skal have den smukke Sjaeldne-pris 20207

Som skrevet i sidste nummer af Ol-Magasinet, kunne du veere med
til at bestemme dette (inden arets udgang), hvis du er medlem i én af
Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger eller i Sjeeldne-netveerket.

Det kan her afslgres, hvori prisen bestar:

Aren

Forst og fremmest er det seren. Den er stor. At modtage Sjeeldne-
prisen er en kompromislgs anerkendelse af indsatsen til fordel for
sjeeldne borgere — tildelt af de sjaeldne borgere selv. Det er visheden
om, at man har gjort og ggr en forskel for dem, der lever med en
sjeelden sygdom og handicap. Maske har man endda vaeret med til
at gare livet bare lidt lettere at handtere for helt konkrete sjaeldne bgrn eller voksne — eller man har veeret med til at
preege de strukturer, der pavirker den enkeltes muligheder i dagligdagen.

| 2020 er det Sjaeldne Diagnosers fremmeste folkevalgte, forretningsudvalget, der udveaelger prismodtageren mel-
lem de indkomne forslag.

Formen

Sa er der selve prisen. | 2020 skulle den veere en genstand fremstillet af en kunstner med et seerligt hjerte for de
sjeeldne. Og der har veeret et par fine bud pa bordet. Mange har gnsket sig at vi kunne fortsaette med det smukke
smykke, som Marie von Lotzbeck designede til den allerfarste Sjeeldne-pris i 2008 og til alle Sjeeldne-priser siden
da: Det smukkeste klgversmykke i segte guld. Og det har vist sig, at vi kan fa det reproduceret, selvom designeren
har indstillet sin virksomhed! Prisen bliver derfor ogsa i 2020 et klgversmykke.

Sjeldne sygdomme pa Laegedage

'! For farste gang er Sjeeldne Diagnoser som organisa-
E tion med pa Laegedage — de praktiserende laegers og
praksisansattes arlige mgdested om efteruddannelse
myv. Sjeeldne Diagnoser er med til at styrke Leege-
héndbogens og Patient-handbogens fokus pa artikler
om sjaeldne sygdomme.

Treek en sjeelden diagnose — find forekomsten pa tid —
brug Leegehandbogen som vidensredskab. Det er ét
af tilbuddene, som er at finde pa Laegetorvet onsdag,
d. 13. november. Bag tilbuddet star forretningsud-
valgsmedlemmerne i Sjaeldne Diagnoser Liselotte
Wesley Andersen og Mette Grentoft som gaester den
stand, Laegehandbogen og Patienthandbogen har pa
Leegetorvet.
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300 kvalitetssikrede artikler om sjaldne diagnoser
— pa dansk

Laegehandbogen og Patienthandbogen pa sund-
hed.dk er hjemsted for den eneste form for systema-
tisk, dansks-sproget information om sjaeldne diagno-
ser:

Oprindeligt var det Center for Sma Handicapgrupper,
der beskrev flere hundrede sjeeldne diagnoser.
Beskrivelserne blev ved Centres nedlaeggelse overfart
til Socialstyrelsen. | forbindelse med den nationale
strategi for sjeeldne sygdomme blev diagnosebeskri-
velserne overdraget til Laegehdndbogen, som siden
2017 har veeret i gang med at kvalitetssikre beskrivel-
serne, sa de kan blive til sjeldne-artikler i Leegehand-
bogen og Patienthandbogen. Indtil nu er det blevet til
154 sjeeldne-artikler.

Sjeeldne Diagnoser deltager i en falgegruppe og bi-
drager bl.a. med patienternes synsvinkel — nar der
findes en forening for borgere med en given diagnose,
far foreningen beskrivelsen i hgring gennem Sjaeldne
Diagnoser.

Find artikler om de sjeeldne diagnoser i
Leegehandbogen her>> og Patienthandbogen her>> .

Helt afgorende med dansksproget information
Kvalitetssikringen af diagnosebeskrivelserne finder
sted indenfor rammerne af et projekt, hvor i alt 300
beskrivelser bliver til opdaterede artikler i Leegehand-
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bogen og Patienthandbogen. Det skal ske inden ud-
gangen af 2020 og arbejdet er godt i gang.

Sjeeldne Diagnoser er varm fortaler for artiklerne og
for al anden kvalitetssikret information om sjeeldne
sygdomme og handicap. Netop manglende viden er
én af de starste udfordringer pa sjeeldne-omradet —
bade for de sjeeldne borgere — patienter og pargren-
de. Og for de fagpersoner, som skal hjaelpe dem —
leger, sygeplejersker, socialradgivere og andre fag-
professionelle — og, ikke mindst, de praktiserende lze-
ger og deres personale. Derfor arbejder vi for, at de
sjeeldne artikler videreferes og udvikles yderligere, og-
sa efter 2020 — med mere end 800 sjaeldne diagnoser
tilstede i Danmark, er der brug for mere end 300 artik-
ler.

Stor interesse for sjaeldne sygdomme

Ogsa andre steder pa Leegedage, er de sjaeldne syg-
domme med. Med kurset "Hest eller Zebra” bliver der
sat fokus pa f.eks. Marfan, Neurofibromatose, Turner,
Klinefelter, Osteogenesis Imperfecta, Prader Willi og
Tubergs Sclerose. Og sa har Sjeeldne Diagnosers
medlemsforening, Danmarks Blgderforening sin egen
stand pa Laegedage. Foreningen saetter fokus pa for-
holdene for kvinder med gget blgdningstendens som
et led i kampagnen Blgdt igennem.

Lzes mere om Blgderforeningens deltagelse her>>

Helpline er kanariefuglen i den sjeldne kulmine — ny arsrapport

Find Helplines arsrapport 2018/2019 i udkast her>>

Laes mere om Helpline her >>

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 radgivnig
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Find tidligere og andre rapporter om Helpline her>>

ort of sjeelden sygdom.
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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 laese de generelle
oplysninger om Ol og behandlingen
for samme, péa neesten 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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OsteoRemin Forte"ﬁndéﬁolder
Calcium i form af Algas Calcar-
eas, AlgaeCal®, som er en unik
Calcium, der er udvundet fra
alger, som er szaerligt rige pa
organisk bundet Calcium.
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Synergi med K2-vitamin og
D3-vitamin
Udover Calcium og Magnesium
indeholder OstecRemin Forte®
ogsa K2-vitamin og en haj dosis
D3-vitamin. D-vitamin bidrager
til en normal optagelse/
udnyttelse af calcium og bidrag-

i er sammen med Magnesium
KﬂOQlEStIIdIE 3 og K-vitamin til at vedligeholde

o normale knogler. Magnesium
@ 1 .04 A) og D-vitamin bidrager ogsa til at

vedligeholde normale taender
Den gennemshitlige arliae og muskelfunktion. D-vitamin
g g g bidrager desuden til immunsys-
temets normale funktion.

stigning i knogledensitet
hos kvinder ved et daglig

indtag af Calcium, OsteoRemin Forte® er registreret
D3-vitamin og hos The Vegetarian Society.

Magnesium. Produktet kan derfor ogsa
T - - — indtages af vegetarer.
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q +  Nedsat oxidativt stress. Calcareas).
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Sl[lkl(ﬁ[llﬂﬂe[l -0q den fille Zebra

Kig forbi og se alt det lazkre garn fra Geilsk,
Onion, Lana Grossa, Hjelholts uldspinderi,
Viking Garn, Tusindfryd, @kologisk garn,
Knude garn, Garn fra Tante Gron, Strikkekits
fra Lille Strik, Strikkepinden - og den lille

C—' ( ) N S[JLT Zebra’s eget uldgarn samt div. strikkebeger.

Abningstider:
Mandag - torsdag kl. 10.00 - 17.30
IKKE ALLE ER LIGE GODE TIL TAL. Fredag kl. 10.00 -18.00
BE CONSULT KAN HJALPE DIG MED Lerdag kl. 10.00 - 14.00
DET HELE.
ZLblehaven 9 - 2680 Solrad Strand . *
Tif. 40 18 81 87 Strikkepinden
info@birgereskildsen.dk ﬂ R
www.birgereskildsen.dk P4 gensyn

Lea

Jegergdrdsgade 44 - 8000 Aarhus - TIL 86 28 36 03 - wwwstrikkepindenogdenlillezebra dy
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Birkvej 14 » 6900 Skjern « TIf. 97 35 11 55
www.skjernpaper.com




