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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 ca.
320 stk. i elektronisk version.

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.

Deadline
Der er fast deadline henholdsvis —
5. januar, 5. maj og 5. september.

Artikler og fotos skal vaere redaktionen i
haende senest ovenneevnte datoer, men
modtages meget 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 principielt skrive artikler til
Ol-Magasinet.

Bedes sendt i tekstbehandlingsformat til
pwn@dfoi.dk eller pr.post til redaktionen
(se adressen nedenfor).

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

Laegefagligt 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

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

Spgrgsmal 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

Sjaeldne 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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Christiansfeld
T

-
v/ Holger Larsen

Kongensgade 10 - 6070 Christiansfeld .
Telefon 74 56 15 13 CONSULT
Fax 74 56 13 45

IKKE ALLE ER LIGE GODE TIL TAL.

BE CONSULT KAN HJALPE DIG MED
DET HELE.

Sydvestjysk Klovpleje
AZblehaven 9 - 2680 Solrad Strand

TIf. 40 18 81 87
info@birgereskildsen.dk
www.birgereskildsen.dk

v/ Jorn Stein
Stilbjergvej 43 B
6800 Varde
TIf.6154 1104

Helle for feellesskab og udvikling
Efterskoleophold for sent udviklede unge '

Kom og veer en del af vores faellesskab og
mad nye venner.

Du mader en provefri skole med praktiske
og kreative vaerksteder og hvor vi sammen
har fokus pa din personlige udvikling og
livsglaede.

Laes meget mere om vores tilbud pa:
www.efterskolenhelle.dk

NS
helle

for at komme videre

Efterskolen
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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

Bestyrelsen & Redaktor
Preben W. Nielsen

Mob. 2873 4958

Mail: pwn@dfoi.dk

Bestyrelsen

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

Bestyrelsen

Mads Dyreberg Haldrup
Mob. 6127 0803

Mail: mdh@dfoi.dk

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

Bestyrelsen
Marianne Beck
Mob. 5084 5465
Mail: mb@dfoi.dk

1. Suppleant

Marie Holm Laursen
Mob.: 2093 1155
Mail: mhi@dfoi.dk

2. Suppleant
Vacant
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Den der corona...
...ahhhh nej.

Jeg erklzerer mig straks skyldig i at bidrage til
min egen lede ved coronaen. Jeg orker naermest
ikke at hare mere om corona — i hvert fald ikke
brok over dens konsekvenser. Den, altsa coro-
naen, er her — sa lad os fa det bedste ud af det.

Jeg elsker billedet af vores tidligere udenrigs-
minister, Uffe Elleman-Jensen (V), da han ifgrt
rgdt-hvidt roligan-halstgrkleede ved EU minister-
radsmede i Lissabon, Portugal, den 26 juni 1992,
reciterede den bergmte saetning: "If you can’t
beat them — join them.” Det var da det danske
fodboldlandshold vandt europamesterskabet og
Danmark stemte nej til Maarstricht-traktaten og
fokus skulle flyttes.

Jeg gnsker ikke at flytte fokus eller for den sags
skyld "joine” coronaen. Tveert i mod vil jeg gerne
"banke” coronaen. Men jeg har ikke midlerne til
at udvikle en kur, men kan derimod forsgge at
tage mine forholdsregler for sa at fa det bedste
ud af det.

Men....nar motionscykellgbet ikke kan blive til
noget. Nar skolerne brokker sig over, at man skal
undervises via en skaerm. Nar haveejernes ver-
den falder sammen over lukning af genbrugs-
pladsen. Nar den brune bodega ikke ma holde
morgenfest. Nar caféen ikke ma abne dgren for
nye gaester efter 23. Nar yoga-holdet ikke kan
afvikles. Nar mundbind er pakraevet i offentlig
transport. Nar Bla Mandag udskydes.... Ja, sa er
det med et jysk ord temmelig treels. Men, der er
jo ikke rigtigt noget at gare ved det?

Vi bliver ganske vist begraenset i vores frihed
pga. restriktioner oven pa coronaen. Men vi bli-
ver jo ikke begraenset p4 samme made, som
boede vi i Republikken Hviderusland. Vi har fak-
tisk stadig vores frihed.

Jeg har meget stor sympati for de skoleelever,
der ikke har veeret i skole i et halvt ar. Jeg har
virkeligt ondt af den lokale restauratgr, der nu ik-
ke leengere skal laegge hvide duge pa bordene.
Og det er trist at vi ikke kan fa de store faelles
kulturoplevelser sammen i ar. Coronaens ind-
virkning rammer os alle dybt.

3-2020

Men coronaen, og konsekvenserne heraf, for-
svinder ikke ved at vi bliver ved med at beklage
os hgjlydt over den. Medierne labber balladen i
sig og videreformidler det uhaemmet og ukritisk i
deres jagt pa seertal og oplag. | alt for fa tilfaelde
bidrager de med gode Igsningsforslag eller alter-
native mader at agere. Det er som om, at TV 2’s
revserier af danskerne pa "Det Er Samfundets
Skyld” samt "Kom Lad Os Brokke Os” fra 1994
0g 1995, i en eller anden grad pludselige er ble-
vet aktuelle igen.

Jeg falger selv ganske ngje med i hvordan vi
skal handtere og gebaerde os i forhold til smitten
og ikke mindst i hvordan vi undgar den. Og sa er
det for mig sa fint lige dér. Altsa, lige dér hvor jeg
har faet nyttig viden eller nye instrukser.

Jeg ville gerne samfundet var normaliseret.
Men det er det altsa desveerre ikke. Vierien el-
ler anden form for anden samfundstid lige nu. Og
det ma vi et eller andet sted bare leve med frem-
for at keempe en ulige kamp. Og det er dér, den
let gnaekkende, tidligere minister kommer ind i
billedet. For vi skal maske vaere bedre til at flytte
fokus. For kun pa den made kan det hele ende
bedre inde i vores hoved.

Og ja, jeg ved det altsa godt. For som jeg begyn-
der denne lederklumme med, bidrager jeg jo selv
til leden. Jeg lover heller ikke, at det er sidste
gang jeg naevner coronaen. For...... livet skal le-
ves forleens og glaedeligt huskes bagleens.

" Wﬁ/&%m
Karsten Jensen

formand
kj@dfoi.dk

Svage knogler kreever
en staerk forening
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Egenbetaling for deltagelse ved DFOI’s arrangementer

Bestyrelsen oplever til tider tvivl hos medlemmer? Sa hermed lidt om egenbetaling
for deltagelse og tilmelding til foreningens arrangementer.

Arskursus, Voksen- og

Familiekursus Mindst én af personerne i et hus skal

Disse kurser afholdes som oftest p& ~ veere myndig og aktivt mediem for at
weekender og er inklusiv - enten én booke og deltage pa sommerlejre.
eller to overnatninger og forplejning.

Sommerlejr
Sa keere agtefaelle
og/eller samlever

Familier med eller uden Som det kan ses er der penge at

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

Egenbetaling:

barn/unge u. 25 ar, samt

2-4 unge kan booke et hus,
Egenbetalingen pr. hus/uge er
pt. minimum kr. 2.500,-

spare for deltagelse pa forenin-
gens kurser, hvis du er medlem.

Samtidig stetter du foreningens
gkonomi og fortsatte arbejde, da

e Aktive medlemmer fra det 18. ar
kr. 400,-

o /Egtefeelle/samlever, minimum
stgttemediem kr. 400,-

o /[Egtefeelle/samlever, uden et
medlemskab kr. 800,-

Familiens barn/unge under 18 ar,
samt én ansat hjaelper kan deltage

antal af medlemmer og hermed
egenbetalingen er en veaesentlig
faktor, nar de ansggte ministerier
beregner hvor stort et tilskud der
kan ydes til foreningen.

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

Gastebetaling (sommerlejr)

Geest = personer der i det daglige

ikke bor under tag med familien. B =med sige:

*Jo mere foreningen selv kan

e Overnattende geest fra 18 ar, bidrage med, jo sterre tilskud”.

gratis. pr. person/degn kr. 250,- / uge

Dermed: Alle fra det 18. &r skal kr. 1.300,-

betale for at deltage.  Overnattende geest under 18 ar,  Tilmelding og egenbetaling for
Obs.: Som hovedregel kan barn og E; g(se(r)s?n/d@gn kr. 125,-/ uge deltagelse pa DFOLI’s kurser og

unge under 18 ar ikke deltage pa et

sommerlejre pa foreningens
voksenkKursus.

Obs.: Det er kun for overnattende hj emmeside: www.dfoi.dk

geester der skal betales ekstra.

Foreningens pt. planlagte aktiviteter

2020
30. oktober DFOI / Bestyrelsesmgde Scandic Hotel Sydhavnen, Kbh.
31. okt. - 1. nov. Arskursus & Generalforsamling Scandic Hotel Sydhavnen, Kbh.

? - oktober/november

Sjeeldne / Repraesentantskab

?

14. november

DFOI / Bestyrelsesmgde

Fjelsted Skov Kro, Ejby

2021

5. januar DEADLINE / Ol-Magasinet Ude ca. 1. februar

Januar / februar DFOI / Bestyrelsesmgde ?

? —marts Sjeeldne / Repraesentantskab ?

5. maj DEADLINE / Ol-Magasinet Ude ca. 1. juni

28. maj DFOI / Bestyrelsesmgde Odder Park Hotel, Odder

29. - 30. maj Arskursus & Generalforsamling Odder Park Hotel, Odder
24.-31. juli DFOI / Smmerlejr Skeerbaek Feriecenter, Skeerbaek

5. september

DEADLINE / Ol-Magasinet
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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 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 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.

g —
(iR j-i1'—-
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Aktuel viden

Vi stotter 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

3-2020

Arv, gave & testamente.
Hvem arver dig?

W LEGAL DESK

dfoi.dk

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

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

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

e

BAKER TILLY
INTERNATIONAL
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Kare bogrnefamilier

Sa prgver vi igen!

Foreningen har veeret sa heldig, at fa
nogle fribilletter til Nordeuropas starste
akvarium; Den Bla Planet i Kastrup —
Lgrdag den 3. oktober 2020

Vi haber, at | har lyst til at tage med, og nyde en Igrdag fuld af oplevelser i godt selskab.

Kunne det vaere noget for jer?

Tilmelding er senest den 20. september til Kristina pa mail: kmr@dfoi.dk

Hvis tilmeldingsfristen er overskredet nar | modtager Ol-Magasinet, send da en
mail til Kristina og her om der er udsolgt?

OBS! Vi har 50 billetter, og de kan kun benyttes til bgrnefamilier. Desuden skal minimum
én person i familien veere medlem af foreningen.

Vi mades ved indgangen kl. 10.00.
Adressen er: Jacob Fortlingsvej 1, 2770 Kastrup - https://denblaaplanet.dk/

Med glade haj-hilsner fra bestyrelsen.

VIGTIGT - VIGTIGT!

Nar DFOI udsender Ol-Magasinet eller anden infor- Det er ogsa vigtigt, at ALLE gvrige i husstanden — inkl.
mation pr. post, kommer der ofte noget retur, med familiens barn, selv om de er gratister — har en opda-
adressaten ubekendt pa adressen. Det er aergerligt, teret post- og mail-adresse.

da vi jo meget gerne vil, at alle modtager og leeser ba- G4 yot helt galt, eller kan du ikke hitte ud af det,

de magasinet og gvrig udsendt information. kan du f4 hjzelp ved at kontakte:

Nar det udsendes pa e-mail sker det desveerre ogsa,
med besked om enten mail-adressen er forkert eller
ikke laengere eksisterer.

e Kasserer, Patrick Lykkegaard
pl@dfoi.dk tif.: 2480 3248 (efter 18:30)

eller
Det er derfor rigtig vigtigt, at man opdaterer medlems- e Formand, Karsten Jensen
profilen pa foreningens hjemmeside www.dfoi.dk — ki@dfoi.dk tlf.: 7020 7085

Det kan ggres ved at klikke ind i menuen gverst il
hgjre under "Medlem” og herefter i nederste punkt

*Medlem login”. Sa derfor: nar du nu alligevel skal meddele om

flytning til andre instanser?

10
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Bliv dagens helt for
Dansk Forening for
Osteogenesis
Imperfecta

Stgt Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta, hver gang
du tanker

Med et OK Benzinkort og OK’s app kan du statte lokalsporten,
hver gang du tanker. Du kan ogsa stgtte med el og mobilpakker
fra OK. Det koster dig ikke en gre ekstra, OK giver hele belgbet.

Kom godt i gang pa ok.dk/lokalsporten OK

11
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NYT-NYT-NYT

Stet Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
(DFOI), hver gang du tanker eller vasker bilen.

Af: Karsten Jensen
ki@dfoi.dk

Vi har indgaet en sponsoraftale med OK, sa du nu kan stgtte DFOI, hver gang du
tanker eller vasker bilen. Og vigtigst af alt, det koster dig ikke ekstra at stgtte
DFOI — OK betaler hele belgbet.

Du statter DFOI med 5 gre pr. liter — uanset om du bestiller et OK Benzinkort eller
betaler med dit Dankort i OK’s Tank & betal-app. Nar du har tanket 500 liter, far
DFOI en ekstra bonus pa kr. 200. Du stgtter ogsa DFOI nar du vasker bilen i OK’s
vaskehal.

Bestil et OK Benzinkort pa www.ok.dk/lokalsporten. Hvis du veelger at tanke med
OK-appen, sa finder du den i Apples App Store eller Google Play.

Har du allerede et OK Benzinkort? Sa ring til OK pa 70 10 20 33 og forteel dem, at
du gerne vil statte Dansk Forening For Osteogenesis Imperfecta (DFOI) nu. Og sa
sgrger OK for at eendre det.

Ekstra stotte til DFOl med OK Mobil og OK EI

Har du et OK Benzinkort kan du fordoble stgtten til DFOI. Veelg en af OK’s Mobil-
pakker, sa stgtter du DFOI med ekstra 5 are pr. liter, du tanker. Du kan se alle
OK’s mobilpakker pa www.ok.dk/mobil.

Du kan ogsa fordoble statten, hvis du veelger at fa el fra OK. Sa stgtter du med 5
gre ekstra pr. liter, hver gang du tanker. Det er nemt og hurtigt at skifte elselskab.
Bare ring til OK pa 70 10 22 33, sa sgrger de for det hele.

Vil du vide mere? Har du spgrgsmal, er du velkommen til at kontakte Karsten
Jensen pa 70 20 70 85 eller kj@dfoi.dk.
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Brug DrugStars
og stot DFOI

Af: Karsten Jensen, ki@dfoi.dk

DrugStars er en app, der donerer til velgegrenhed, 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 preeparater, 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.

Se mere om DrugStars naste side.
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DrugStars — er du med?

DFOI far donationer, men du far i den grad ogsa noget ud af at bruge DrugStars!

Herunder ser du resultatet af DrugStars' seneste undersggelse, hvor de spurgte knap 1700
brugere af appen om de forandringer, brugerne har oplevet, efter de er begyndt at bruge appen.

Tallene taler for sig selv! Sa hermed en opfordring fra Dansk Forening for Osteogenesis
Imperfecta til alle vores medlemmer til at downloade og anvende DrugStars - til glaede for bade

os og jer!

Appen er gratis og kan hentes her: https://drugstars.onelink.me/FN6p/FB

A
DRUGSTARS®

Giving by taking

® 57% oplevede en forbedret evne @ 75% oplevede, at de er blevet bedre til
til tage vare pa eget helbred at tage deres medicin som ordineret

® 49% oplevede, at de har
faet en bedre forstaelse
af deres medicin

® 69% oplevede en
oget motivation for
at tage deres medicin 4

o ® 46% oplevede en
o . forbedret livskvalitet
® 35% oplevede efter kun 60 dage

feg bedre e(fjfekt oplevede, at de er blevet med DrugStars
AR bedre til at huske at

tage deres medicin

® 51% oplevede, at de har
faet en forbedret holdning

@ 44% oplevede en forbedring til deres medicin

af deres generelle helbred

Undersegelsen fandt sted i december 2019 og er baseret pa
1.685 brugere, der har mere end 60 dages erfaring med DrugStars.

Stor tak til alle - der via DrugStars stetter foreningen.

14



Ol-Magasinet 3-2020

Dansk Forening for u

OSTEOGENESIS IMPERFECTA

rskursus

31. okt. - 1. nov. 2020

Scandic Hotel - Sydhavns Plads 15
2450 Kgbenhavn SV
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Til orientering:

| henhold til foreningens vedtsegter skal generalforsamling afholdes inden den 1.
juni, men grundet Covid-19, sa bestyrelsen det desveerre ngdvendigt, enten at
skulle helt aflyse eller "bare” rykke arskurset med hvad det kunne indebeere.

Det lykkedes da sammen med hotel og opleegsholdere at finde en ny weekend, sa
arskursus og generalforsamling kan nu afvikles den 31. okt. - 1. nov. 2020.

Hotel og det tidligere planlagte program kunne dermed forblive uzendret.

Weekendens program

Fredag den 30. oktober

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

Lordag den 31. oktober

10:00 Tjek ind
10:15 Velkomst og praktisk info
10.30 Resultaterne af Mereo Biopharmas Asteroid-studie for voksne

- v. Jannie Dahl Hald, ph.d. AUH

12:00 Frokost

13:30 Ordinaer generalforsamling

15:00 Pause m. kaffe eller te

15:30 Om frygten og det stressende for at fa 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

16:30 Konstituerende bestyrelsesmgde

18:30 Middag

Sondag den 1. november

10:00 The Back To Life Project - www.thebacktolifeproject.com
- v. stifter, Mikkel Salling Holmgaard

11:30 Evaluering af weekenden

12:00 "Skrub af Sandwich”
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Generalforsamling

Indkaldelse til DFOI’s ordinaere generalforsamling
lordag den 31. oktober 2020 — kl. 13:30

Scandic Hotel Sydhavnen
Sydhavns Plads 15, 2450 Kgbenhavn

Dagsorden i henhold til vedtaegterne:
1. Valg af dirigent og stemmeteellere
2. Formandens beretning for 2019
3. Fremlaeggelse af regnskab til godkendelse for 2019

- Herunder fastseettelse af kontingent, pt. arligt
Kontingentsatser pt.

a) Aktiv-medlem (person med Ol og 1. grads sleegtninge) kr. 250,-
b) Stattemedlem (alle @vrige personer) kr. 200,-
¢) Firma- og institutioner minimum kr. 400,-

4. Indkomne forslag
Bestyrelsen foreslar, at de unge "'medlemmer” under 25 ar, kan
vaere gratister, men med stemmeret efter det fyldte 18. ar

5. Valg til bestyrelsen:
o Patrick Lykkegaard (modtager genvalg)
o Kristina-Maj Ranch (modtager genvalg)
o Kate Villadsen (modtager genvalg)
o Marianne Beck (modtager ikke genvalg)
o Mads Dyreberg Haldrup (modtager ikke genvalg)

Valg af suppleanter:
U pt. Marie Holm Laursen
e Vakant

6. Vedtaegtsaendringer (se bestyrelsens forslag efterfglgende)

7. Eventuelt

Fortsaettes > > >
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Valghandlingen pt.

e Formand og 3 medlemmer (ulige ar)
e 5 medlemmer (lige ar)
e 2 suppleanter (hvert ar)

Ikke pa valg dette ar

o Karsten Jensen

« Rune Bang Mogensen
e« Preben Werner Nielsen
« Malene Sillas Jensen

Sidstneevnte er indtradt i bestyrelsen efter Michael Kgbkes bortgang.

Forslag der gnskes behandlet under pkt. 4 og til eventuel godkendelse, skal veere bestyrelsen
skriftligt i haende senest 4 uger far generalforsamlingen.

Stemmeberettigede medlemmer, som er forhindret, kan stemme via fuldmagt.

En person kan dog ikke modtage mere end 3 fuldmagter.

Adgang pa generalforsamlingen har gyldige medlemmer og stagttemedlemmer.

Kun Aktive medlemmer har stemmeret — ikke stgttemedlemmer.

De i 2018 senest godkendte og dermed gaeldende vedteegter kan udleveres pa

generalforsamlingen ved gnske herom — kan ogsa downloades pa foreningens hjemmeside:
www.dfoi.dk

Folder med bl.a. weekendens program og dagsorden for
generalforsamlingen, udleveres til alle pa arskurset.

OBS! Ny Deadline

Deadlines til Ol-Magsinet vil fremover veaere flyttet
til den 5. januar, 5. maj og den 5. september.
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Forslag til vedtaegtsaendringer

Bestyrelsen har til DFOI’'s ordinaere generalforsamling 2020 fglgende
forslag til eendringer af foreningens vedteegter.

Sort skrift = Nuvaerende tekst / Rad skrift = Andringsforslag

§ 8 Bestyrelsen

Foreningens daglige ledelse varetages af bestyrelsen, der bestar af 9 medlemmer og 2
suppleanter.

a) Foreningens daglige ledelse varetages af bestyrelsen, der bestar af 9 medlemmer og 1-4
suppleanter.

§ 9 Bestyrelsesopgaver

Bestyrelsen konstituerer sig selv og veelger blandt bestyrelsens medlemmer, naestformand,
kasserer og sekreteer.

b) Bestyrelsen konstituerer sig selv og vaelger blandt bestyrelsens medlemmer,
neestformand og sekreteer.

Formanden vaelges ved direkte valg pa generalforsamlingen.

¢) Formand og kassere veelges ved direkte valg pa generalforsamlingen saledes: formand i
ulige ar og kasserer i lige ar.

§ 16 Dagsorden for generalforsamling

Dagsorden for ordinger generalforsamling skal mindst indeholde falgende punkter:

1. Valg af dirigent og d) 1. Valg af dirigent og stemmeteellere
stemmeteellere 2. Formandens beretning
2. Formandens beretning 3. Fremleeggelse af arsregnskab til
3. Fremlaeggelse af godkendelse
arsregnskab til godkendelse 4. Indkomne forslag
4. Indkomne forslag 5. Valg til bestyrelsen:
5. Valg til bestyrelsen: - Formand (ulige ar)
- Formand (ulige ar) - Kasserer (lige ar)
- 3 medlemmer (ulige ar) - 3 medlemmer (ulige ar)
- 5 medlemmer (lige ar) - 4 medlemmer (lige ar)
Valg af suppleanter: Valg af suppleanter:
- 2 suppleanter (hvert ar) - 1-4 suppleanter (alle ar)
6. Eventuelt 6. Evenruelt
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OlI-Statetten

Kan vi fortsat forfelge vores store
drem som ny Ol familie?

Af: Tamira Snell

Lidt om os: Vincenter 2 ar og Inés er 4 ar. For allerede 5 dage efter vi havde faet diagnosen
Vi bor pa Vesterbro i Kebenhavn men har ogsa fik Vincent et kompliceret larbensbrud og vi blev

bygget et hus i en baeredygtig landsby hvor indlagt pa bgrneafdelingen pa Hvidovre. Grundet
Daniels bror og mor ogsa har bygget huse. Covid-19 matte vi kun vaere én pargrende derin-

Daniel arbejder for Kirbi/Lego med kommunika- de og ingen skift.
tion og strategi og jeg arbejder med adfaerd og B
radgivning for Instituttet for Fremtidsforskning og
et innovations lab indenfor sundhedsomradet.

Vores egen bad er ogsa en catamaran med god plads

til at lege pa, og til gaester. Vi fik besag pa
sommerferien af bade venner og familie.

Vi fik dog begge lov at fglge ham hen til operati-
onsstuen hvor han skulle laegges i fuld narkose

: \ 0g gips, og da han vagnede op igen vil jeg altid
Inés og Vincent er allerede meget trygge med at sejle huske hvordan han begyndte at synge Hallejuja
og veere péa vandet. Ofte ligger vi for anker og sé tager (omkveedet fra Et Barn er Fadt i Betlehem) mens
vi gummibéaden ind til land. vi kgrte ham gennem de mennesketomme hospi-
. ) talsgange. Jeg valgte at tage det som et tegn pa
Det var et af de mange spgrgsmal der meldte sig noget godt.

hos os i starten af marts maned i ar da vi fik at vi-
de at vores s@n Vincent (der var lige under 2 ar)
har Ol. Vi har i mange ar planlagt og arbejdet
imod at sejle jorden rundt i 2022 i tre ar, og som
med et trylleslag virkede vores drgm meget langt
veek, og usikkerheden om den nu kunne blive til
virkelighed var pludselig stor.

Efter to skinnebensbrud havde vi faet en tid inde
pa Center for Sjaeldne Sygdomme pa Rigshospi-
talet den 12.marts. Det var lige efter at Mette F.
havde annonceret at Danmark ville blive lukket
ned nogle dage senere. Vi overvejede faktisk om

vi skulle aflyse, nu det ikke var en akut aftale. 173
i

Men vi tog derind midt i Covid-19 skilte og dom- LA o,
medagsstemning, hvilket pa flere mader blev Noget af det smukkeste ved at sejle er morgenerne.
kendetegnende for vores naeste par maneder. Her havde vi sejlet gennem natten mens bgrnene sov

og da de vagnede var vi ankommet fra Venedig til det
sydlige af Istrien i Kroatien.
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De naeste par maneder efter vi blev udskrevet
var én lang jonglering af at handtere to sma barn
i en komplet ny situation og midt i en maerkelig
verden af tomme gader, ingen legeaftaler, lukke-
de legepladser og ingen normale hverdagsruti-
ner. Vores aldste datter Inés naede at sige en
dag at hun ville gnske det var hende der havde
breekket benet. Det er nok en meget god beskri-
velse af at der herskede lidt en undtagelsestil-
stand i det lille hjem. Omkring samme tid fik vi
kontakt til foreningen og min redningsplanke blev
meget hurtigt seerligt den personlige relation til
Louise der som Ol mor/familie var den eneste i
mit netvaerk, som jeg oplevede rigtig forstod nog-
le af de tanker og bekymringer der virkede ret
overveeldende lige i starten. For hvordan ville
vores liv blive nu, og hvordan ville Vincents
fremtid forme sig? Hvad kunne vi forvente og
hvor meget kunne vi holde fast i vores liv -og ikke
mindst vores drgmme. Jeg har siden godt kunne
fale mig lidt flov, for det vi har gennemlevet er jo
ingenting sammenlignet med andre, og Vincent
har en mild grad af Ol - men alt er relativt, og
vores viden om Ol og om konse-kvenserne for
Vincent og vores lille familie var stadig meget
nye og uvisse.

Folk sparger nogle gange om barnene ikke keder sig
pa baden, men det er snarere tvaertimod - de finder pa
nye lege hele tiden og bruger virkelig deres fantasi

Vi sejler meget, og med en arelang drem om at
sejle jorden rundt blev vi pludselig i tvivl om vi
skulle leegge vores planer for fremtiden fuldstaen-
dig om. Vi havde i sensommeren 2019 endelig
kabt vores dremmebad og er det seneste ar vir-
kelig begyndt at konkretisere meget af planlaeg-
ningen. Men med larbensbruddet inde pa livet
var alt vendt pa hovedet. Vi havde mange lange
snakke og heldigvis var speciallaegen inde pa
Center for Sjeeldne Sygdomme meget hurtig til at
bakke vores sejlerdrgm op. Vi greb derfor chan-
cen i juli maned da man igen kunne rejse i Euro-
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pa uden karanteene betingelser mm og karte ned
til Kroatien hvor vi havde lejet en catamaran for
at sejle for fagrste gang efter at vi havde fundet ud
af Vincents Ol. Vi sejlede sa i tre uger i Italien og
Kroatien, og blev pa mange mader bekraeftet i at
vores drgm og plan bestar. Vand er et fantastisk
element at boltre sig i risikofrit, og ens balance-
evne bliver traenet utroligt godt pa en bad. Vi ta-
ger flere forholdsregler og skal undersgge og
planleegge flere aspekter ind i vores jordomsej-
ling, herunder vores egne farstehjeelps kyndig-
heder, men vi har ikke givet op pa at tage afsted.
Vi er ogsa begyndt hos en fantastisk fysiotera-
peut der hjeelper os med at treene balance og
muskler.

Vincent og Inés bruger ofte trampolinerne forrest pa
baden til at slappe af i eller hoppe pa.

Vi fgler os dagligt taknemmelige for at der ikke
har veeret flere brud siden marts og er efterhan-
den landet lidt i vores nye hverdag som Ol fami-
lie. Jeg vil gerne sige et keempe tak til forenin-
gen for at abne armene sa hurtigt og raekke ud
med sparring og varme. Det har veeret helt utro-
ligt at opleve hvor steerk foreningens and og vir-
ke er - mottoet lever i den grad op til virkelighe-
den!
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aga inst
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Nar vi er pé land gar vi pé opdagelse. Her i et
lanebogskab med Alice i Eventyrlands gode citat
"imagination is the only weapon in the war against
reality”
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Ol-Stafetten!

Almindeligvis gives stafetten
videre fra hand til hand, men
engang imellem ma vi hjeelpe

lidt pa ve;j.

Kunne det derfor taenkes? at

det sa var lile netop Dig? der
vil skrive netop Din historie i
et af de kommende numre af
Ol-Magasinet?

Kontakt da redaktgren eller
formanden pa e-mail:
redaktgren: pwn@dfoi.dk
eller formanden: kj@dfoi.dk

OBS! Ny Deadline

Deadlines til Ol-Magsinet vil fremover vaere flyttet
til den 5. januar, 5. maj og den 5. september.
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Osteogenesis imperfecta
gjnene?

3-2020

— hvordan pavirker det

Kollagen spiller ogsa en rolle i forhold til hornhinden

Det er ikke sjeeldent at osteogenesis imperfecta pavirker gjnene. Ifglge publiceret litteratur er iszer kollagenet, som
danner en vigtig struktur i gjet, pavirket. Vores hornhinde pa gjets forside bestar af meget kollagen. Arten og sveer-
hedsgraden af forandringerne er hos personer med Ol — alt efter typen af Ol — forskellig. Det farer for det meste til
en ustabil hornhinde, der er tilbgjelig til at eendre sig og medfgre gjensygdommen keratoconus.

og OI-Gescellshaft.

Artiklen er skrevet af dr. Andreas Frings, specialist i gjensygdomme. Artiklen er oversat og bearbejdet
fra tysk til dansk af Heidi Kristina Schoch for DFOIL. Artiklen er bearbejdet af Karsten Jensen.

Artiklen har vaeret bragt i det tyske OI-blad '‘Durchbruch’ og frit gengivet med tilladelse fra forfatteren

Trods Heidi Kristina Schochs enestdende tysk-egenskaber har det skabt lidt udfordringer, at fd artiklen
omsat til dansk. Men artiklen burde en entydig fornemmelse af fanomenet med keratoconus ndr man har OL

Baggrund

Keratoconus er en bekymrende progressiv hornhinde-
sygdom, som kan ramme begge gjne. Sygdommen
kan gennem en stigende deformation og fortyndende
effekt pavirke hornhinden.

Hornhindens karakteristiske fremspring forer til en
forandring af lysets brydning (refraction). De der er
bergrt af sygdommen maerker en tiltagende naersy-
nethed (myopie) f.eks. af en tiltagende ujaevn horn-
hinde (astigmatismus). Styrken aendrer sig med re-
gelmaessige intervaller og selv de bedste brilleglas
kan til sidst ikke kompenserer for den tiltagende
ujaevnhed.

Der forekommer ogsa aendringer pa det mikroskopi-
ske niveau. Gennem en tiltagende forandring af horn-
hindefibrene (kollagenerne). Det kan veere en fase,
hvor der dannes ar i vaevet i hornhinden.

Hvorfor har jeg keratoconus?

| dag er der ganske lidt viden om de ngjagtige arsa-
ger, som er med til at udlgse keratoconus. Vi ved, at
mennesker med Ol oftere far det end andre menne-
sker. Studier kan — som allerede neevnt i starten —
forklare at arsagen til de morfologiske forandringer og
uregelmaessigheder i nogle af hornhindefibrene. Igen
grundet kollagenet,

Sandsynligheden for at sygdommen er arveligt er me-
get stor da faktum er at pargrende har en markant
stagrre sandsynlighed for at f& sygdommen og at iden-
tiske tvillinger har store ligheder i manifestation af syg-
dommen. lkke desto mindre ses der mange ikke-arve-
lige tilfeelde af sygdommen.
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Man kan ikke bevise at der er enkeltarsager til den
molekylzere genetiske defekt. Man har identificeret
eendringer i 17 gener som kan veere arsag til udviklin-
gen af keratoconus. Der diagnosticeres ca. 1/2.000
nye tilfeelde om aret.

| litteraturen beskrives det, at sygdommen finder sted
mellem 24 og 27 ar.

Men i mange tilfeelde diagnosticeres sygdommen of-
test i teenagearene og den viser en staerkere dynamik
hos de unge mennesker.

Hvilke symptomer kan opsta?

De farste symptomer, der lsegges maerke til, er et let
slgret syn og i nogle tilfeelde en stigende lysfalsomhed
over for iseer kunstige lyskilder i mgrke (f.eks. billygter
om natten). Nar deformationen af hornhinden gges,
ser man normalt en stigende visuel slgring. Den tilta-
gende ujeevne hornhinde (astigmatismus) ferer til
naersynethed.

Brillestyrker, der eendrer sig inden for et par maneder
og en synsstyrke, som ikke er optimal, selv med nyligt
justerede brillestyrke er "alarmsymptomer”, som des-
vaerre kommer for sent. Sygdommen viser sig typisk
forskelligt i gjnene, sa de bergrte oplever en stigende
forskel af symptomerne i gjnene.

De mest almindelige symptomer pa keratoconus
er:
¢ Forstyrret visuelt indtryk med/uden briller,
naersynet og langsynet
¢ Engjede symptomer, spggelsesbilleder
(opfattelse af flere billeder eller dobbelt syn
nar man ser pa et objekt) fordi hornhinden
stadig bliver mere og mere asymmetrisk
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*

*

*

Skyggedannelser, typisk nar man ser pa
genstande eller bogstaver

Darligt nattesyn pa grund af aget
lysfalsomhed, som fgrer til blaending

Jget fglsomhed over for lys pa grund af lys
spredning

Hvilke behandlings muligheder er tilgeengelige?
Behandlingerne er individuelle og ofte vanskeligere for
dem med en genetisk sygdom end for dem uden ge-
netiske sygdomme. Ud over korrektionsmuligheder
(briller og harde kontaktlinser) i de tidlige stadier, har
hornhindetransplantation veaeret den eneste mulige
behandling for keratoconus i artier.

| de sidste par ar har iseer fire udviklinger inden for
keratoconus forskningen bidraget til gget interesse:

1.

Siden den fgrste 'Laser in situ Keratomileusis’
(LASIK) i begyndelsen af 90’erne er der gjort
betydelige fremskridt inden for refraktiv
hornhindekirurgi, iseer i de sidste to artier.
Keratoconus er et af de absolutte
eksluderingskriterier for LASIK. Ved hver
LASIK eller en sammenlignelig
refraktionsprocedure i hornhinden svaekkes
hornhindens biomekanik fordi man fjerner
veev. Selv hvis man fjerner en lille maengde
vaev kan det fare til en deformation hos
personer med keratoconus.

Selv hvis sygdommen, keratoconus, i starten
er minimal eller ikke kan pavises, kan selv en
lille eendring i vaevet medfare darligere syn.

Den markante stigning i refraktiv kirurgi af
hornhinden har fart til en steerk
videreudvikling af undersggelsesprocessen.
Indtil begyndelsen af artusindeskiftet var

3-2020

analysen af hornhindens overflade (topografi)
den mest egnede metode til tidlig diagnose af
keratoconus.

3. Nye teknologier har dog givet flere
analysemetoder.

4. Siden 2003 har hornhinde 'tvaerbinding’ veeret
en potentiel behandlingsmetode der kan
stoppe udviklingen af keratoconus.

Det sker gennem UV-straling og af @jendraber
som indeholder Riboflavin. Det @ger
frigivelsen af iltradikaler i veevet. Dette farer til
en haerdning af hornhindevaevet.

Ved hjeelp af denne metode, der kaldes
crosslinking, kan hornhinden stabiliseres.
Metoden kan dog kun benyttes af de personer
der har et godt syn eller kan benytte
synskorrigerende hjselpemidler.

5. Siden 2008 har det vaeret muligt at bruge et
lukket 'ringsystem’ der indsaettes direkte i
hornhinden for at stabilisere og regulere
formen.

MyoRingene er i gjeblikket den eneste
metode til keratoconus, som bade kan stoppe
udviklingen og forbedre synet (med og uden
briller eller kontaktlinser).

Kontrol

Alle bergrte med Ol bgr kontrolleres regelmaessigt af
en gjenleege. Blandt andet skal hornhinden registre-
res, males og vurderes. En anden parameter er vur-
dering af synsnerven, inklusiv maling af det intraoku-
leere tryk. Ogsa her er der ifglge litteraturen tegn pa
en gget sandsynlighed blandt personer med OlI.
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Ol Sommerlejr 2021

Efter planen; den 24.-31. juli (uge 30) i Skeerbaek
"Man kan sé opservere, at det bliver den 21. sommerlejr i DK”.

Yderlig info (bl.a. om tilmelding) i Ol-Magasinet 1-2021.

Skeerbeek i 2015

Tidligere lejre til dags dato.

1997 /Eblehaven, Allinge, Bornholm

2000 Dronningens Ferieby, Grena

2003 /Eblehaven, Allinge, Bornholm

2004 Marielyst Feriecenter, Falster

2005 Vigs@ Feriecenter, Hanstholm

2006 Marielyst Feriecenter, Falster

2007 Saeby Feriecenter, Saeby Marielyst i 2006
2008 Marielyst Feriecenter, Falster

2009 Hasle Ferieby, Bornholm

2010 Vigse Feriecenter, Hanstholm

2011 Musholm Feriecenter, Korsegr

2012 Skaerbaek Feriecenter, Sydjylland

2013 Musholm Feriecenter, Korsegr

2014 Hasle Ferieby, Bornholm

2015 Skaerbaek Feriecenter, Sydjylland Hasle 2009

2016 Vigse Feriecenter, Hanstholm "Klitteklubben”
2017 Redvig Ferieby, Stevns

2018 Skaerbaek Feriecenter, Sydjylland

2019 Hasle Ferieby, Bornholm

2020 Redvig Ferieby, Stevns

Udover ovennaevnte har der veeret to lejre pa den bilfrie &
"Groto” i Goteborgs Skaergard, henholdsvis i 2004 og 2009.

Det kan ogsa naevnes, der har veeret to, "lidt useedvanlig for
Orlere”, Vinterlejre, med masser af frost, sne og is pa det
daveerende Rade Kors Center Haraldvangen i Hurdal 75 km
nord for Oslo, i februar 1996 og enten 1997 eller 987

Grotd i 2009

Haraldvangen, dog uden frost
0g sne.
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Danske patienter foler sig ignoreret af medici-
nalindustrien — det skal ny global ”Trustpilot”

for medicin a&ndre pa.

Hovedparten af danske patienter faler ikke, at medicinalindustrien lytter til dem omkring deres
medicin, det viser en ny undersggelse med 2.324 patienter udgivet af DrugsDisclosed.com, en
internetside, der i dag lanceres globalt med mere end 55 millioner datapunkter omkring patien-
ters oplevelser med deres medicin. Formalet med tjenesten er at sikre, at patienternes stemme
omkring deres medicin bliver indsamlet og hart af medicinalindustrien og myndighederne, séa
forhold omkring nuveerende og fremtidig medicin kan forbedres til gavn for patienterne savel

som sundhedsgkonomien.

En ny undersggelse udfert af analysebureauet User-
Needs i samarbejde med ,
involverer i alt 2.324 danske patienter i alderen 18-80,
som alle tager receptpligtig medicin. Undersagelsen
afslgrer, at hovedparten af patienter generelt har mis-
tillid til og faler sig ignoreret af medicinalindustrien.

¢ 69% foler, at medicinalindustrien ikke
lytter til dem omkring deres medicin.

¢ 68% ytrer mistillid til medicinalindustrien.

¢ 61% onsker, at kunne give direkte
feedback omkring deres medicin til
medicinalindustrien.

¢ 80% mener, at medicinalindustrien har
indflydelse pa hvilket lzegemiddel,
legen veaelger at udskrive.

Undersagelsen fremhaever desuden et problematisk
magtforhold mellem de medicinalvirksomheder, der
fremstiller lzegemidlerne, og de patienter, der tager
dem. Hovedparten af danske patienter gnsker at blive
hart af de virksomheder, der udvikler, tester og leverer
deres medicin, men kun 5% har rent faktisk forsggt at
kontakte producenten, da de ikke forventer, at de vil
Iytte eller ggre noget ved situationen alligevel. Dertil
kommer, at 4 ud af 5 patienter mener, at medicinalin-
dustrien har indflydelse pa hvilket laegemiddel, lsegen
veelger at udskrive til behandling af deres lidelse.

| gjeblikket er der ingen dialog mellem patienter og
medicinalindustri primaert grundet lovmaessige forhold,
som i gvrigt er vigtige og ngdvendige for at sikre pati-
entsikkerheden. Men det betyder ikke, at patienternes
stemme ikke skal hares via andre kanaler. Inden for
hotel og restaurationsbranchen er "TripAdvisor” blevet
et vigtigt talerar for forbrugerne, ligesom "Trustpilot” er
blevet forbrugernes stemme inden for e-handel. Og nu
kommer sa DrugsDisclosed.com for medicinbrugere.

“Som diabetiker og person, der dagligt er i kontakt
med mange diabetikere, kan jeg bekreefte, at der er et
behov for, at brugernes erfaringer med produkterne
bliver brugt i videreudviklingen af nuvaerende og frem-
tidige produkter. Min forhabning er, at det kan bidrage
til at eliminere de bivirkninger, der far nogle til at stop-
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pe deres livsvigtige behandling”, siger Line Maria So-
rup, der er administrator i den private Facebookgrup-
pe "Diabetes 2 — Danmark” med mere end 3.000 med-
lemmer.

Samme holdning har Karla Pilgaard, der lever med
flere kroniske sygdomme bl.a. rygsgjlegigt og tarm-
sygdommen colitis ulcerosa, og som sidste ar var med
til at starte faelleskabet Kroniske Influencers op for
kronisk syge, der nu teeller mere end 900 medlemmer.
Hun udtaler dog:

*Indtil videre har jeg desveerre ikke haft en oplevelse
af, at liegemiddelvirksomhederne har haft interesse i
at Iytte til os. Det haber jeg vil eendre sig i fremtiden,
og jeg tror, det bliver nadvendigt, hvis de vil overleve
— vi er meget mere end “bare” patienter, vi er menne-
sker og forbrugere af et produkt, og sé er vi eksperter
i vores sygdom”.

For at medicin skal blive endnu mere effektiv, og
sundhedsvaesnet fa mest muligt for pengene, sa skal
der lyttes til patienterne. Patienterne er trods alt de
ultimative eksperter, nar det kommer til anvendelsen
af medicinen, og det vil DrugsDisclosed.com sgrge for
ved at tilvejebringe patienternes erfaringer med medi-
cinen i form af anonyme og aggregerede data sale-
des, at disse bliver en essentiel del af medicinalindu-
striens dialog med myndighederne og patientforenin-
gerne.

Det er den danske, digitale sundhedsvirksomhed

, som star bag DrugsDisclosed.com.
DrugStars er en app, der hjaelper patienter med at fa
mest muligt ud af deres medicin. Gennem appen kan
brugerne afgive deres erfaringer med medicinen, og
DrugStars har allerede nu indsamlet taet pa 400.000
vurderinger af medicin med mere end 55 millioner da-
tapunkter. Brugerne modtager stjerner for at afgive
deres medicinerfaringer, og disse stjerner kan bruger-
ne derefter "donere” til en af de 240 patientforeninger,
som modtager penge fra DrugStars heraf 63 i Dan-
mark. | den forbindelse konverterer DrugStars stjer-
nerne til rigtige penge. Indtil videre har brugerne af
DrugStars aktiveret donationer for 3.7 mio. kroner —
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penge, som gar direkte tilbage til patientforeningerne.
Hele processen lever op til GDPR reglerne og alle
personlige oplysninger forbliver naturligvis private.

"Det har lige siden begyndelsen veeret DrugStars in-
tention at skabe en global platform for patienter hvor
deres erfaringer med medicin kan blive hgrt. Indsig-
terne anvendes i app’en til at optimere den enkeltes
behandling med medicinen. Men nér man samler data
i anonym og aggregeret form sé opstar ny og vigtig
real-world evidence. Samtidig er review processen i
app'en med til at sikre datavaliditeten” siger DrugStars
grundleegger, tidligere professor i socialfarmaci ved
Kabenhavns Universitet, Claus Mgldrup

Mange patienter er lig med stor indflydelse pa
fremtidens sundhedsvaesen

DrugsDisclosed.com giver patienter og patientforenin-
ger over hele verden en unik mulighed for gratis og
hurtigt at se, hvilke erfaringer patienter, som dem selv,
har med samme medicin. Dermed er DrugsDisclo-
sed.com et godt eksempel pa, hvordan indsigter fra
store maengder data kan skabe ny og vigtig viden i
sundhedsvaesnet.

Vi opfordrer alle patienter og medicinbrugere til at
stgtte op, og give deres stemme til kende ved at bru-
ge DrugsDisclosed.com eller DrugStars app’en. Viden
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baseret pa store meengder indsigter vil sikre, at medi-
cinalbranchen og myndighederne vil lytte til de virkeli-
ge eksperter. Det er ikke gjort med nogle fa fokus-
grupper og en sékaldt ‘patientrelations’ afdeling i virk-
somhederne, med sédanne aktiviteter lytter de kun til
fé& samtidig med, at de lader millioner sta uhart tilba-
ge.” siger Claus Mgldrup.

Nu er der ingen undskyldning for ikke at Iytte. Mens
DrugsDisclosed.com naturligvis er gratis for patienter
og patientforeninger, s& ma medicinalindustrien betale
for samme adgang gennem et abonnement pa en se-
parat platform kaldet DrugsDiscovered.com. Indsigter-
ne er kategoriseret som sekundaer markedsresearch,
hvilket betyder, at medicinalindustrien har lov til at lyt-
te med uden det normale lovmaessige bureaukrati, der
er forbundet med inddragelse af patienter.

Om Undersggelsen

DrugsDisclosed.com undersggelsen blev udfart mel-
lem 8.-12. august 2020. | alt 3.346 patienter, der dag-
ligt tog medicin mellem 18 og 80 ar fra England/Irland
og Danmark/Norden, deltog i undersggelsen. | alt
2324 respondenter er Danske i undersagelsen.

Den fulde undersggelse kan downloades gratis pa in-
ternetsiden: https://drugsdiscovered.com/listen-loudly

Kontakt:

DrugStars, Emdrupvej 28a, 2100 Copenhagen -
https://www.drugstars.com/

Om DrugStars og DrugsDisclosed.com

DrugsDisclosed.com er en gratis service hvor patien-
ter og patientforeninger kan fa adgang til over 55 mil-
lioner datapunkter. DrugsDisclosed.com indeholder
data fra over 430.000 globale brugere af DrugStars
medicin-app, der blev lanceret i 2017. Disse indsigter
geres tilgeengelig i aggregeret og anonymiseret form
til gavn for patienter og patientforeninger. Hele pro-
cessen lever op til GDPR reglerne og alle personlige
oplysninger forbliver naturligvis private.

28

DrugStars-gkosystemet omfatter:

¢ DrugStars.com videnskabelig valideret
medicin-app

¢ DrugsDiscovered.com SaaS-platformen for
medicinalindustrien

¢ DrugsDisclosed.com gratis platform for
patienter og patientforeninger.

DrugStars har forpligtet sig til at styrke forholdene for
patienter gennem patientforeninger. Virksomheden
donerer derfor 20% af sine indteegter til over 240 glo-
bale patientorganisationer, heraf 63 i Danmark, ved at
give brugerne mulighed for at optjene stjerner, som sa
doneres il deres foretrukne patient organisation. Hidtil
har DrugStars brugere aktiveret donationer for kr.
3.700.000 til patientorganisationer over hele verden.
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Ny leder af Odontolo-
gisk Videnscenter pa >

Rigshospitalet

Odontologisk Videnscenter er ikke et
ubeskrevet blad siger den nye leder,
overtandleege Xenia Hermanns.

Af: Karsten Jensen

Igennem de sidste fem ar har hun haft fagligt
samarbejde med videnscentret som tandlaege i
Specialtandplejen i Gentofte, hvor hun har be-
handlet borgere med betydelig funktionsnesaet-
telse i alle aldersgrupper. Ud over arbejde i Spe-
cialtandplejen har hun ogsa erfaring fra tandlee-
gevagten og bgrne- og ungdomstandplejen.

Nu gleeder hun sig til at vaere med til at sikre og
udvikle Odontologisk Videnscenters position og
rolle fremover:

- Jeg har en meget stor interesse for speciale-
tandleegeomradet, og gruppen med sjaeldne di-
agnoser har en seerlig plads hos mig, og jeg er
derfor ogsa utrolig glad for at vaere blevet valgt til
opgaven. Odontologisk Videnscenter har en seer-
lig vigtig rolle, nar det kommer til at sikre den
bedst mulige behandling af borgere med sjaeldne
sygdomme. | den position har vi en stor opgave
med sikre vidensopsamling, forskning og formid-
ling pa vores omrade, som jeg glaeder mig me-
get til at ga i kast med, forteeller Xenia Hermann.

Hun fremheever, at udredning og behandling af
de sjeeldne sygdomme ofte er kompleks og lang-
varig, og den omsteendighed kraever bade lyst,
faglig indsigt og at arbejde tvaerfagligt.

Via Sjeeldne Diagnoser mgdes DFOI med ledere
og personale fra de to landsdelscentre og drafter
eventuelle problemstillinger, nye tiltag og fremti-

dige strukturer.
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Sa er vii gang igen

Senest opdateret: 3. august 2020

HELPLINE

Efter en lang sommerferie er Sjeeldne
Diagnosers sekretariat tilbage ved tele-
fonen og tasterne. Helpline er igen aben
og der er nye, speendende aktiviteter pa
vej

Mandag, d. 3. august kl. 10 abnede Sjaeldne Diagno-
sers sekretariat mailboksene og telefonlinjerne efter
en lang, energi-givende sommerferie. Fra mandag, d.
10. august er alle medarbejdere tilbage i drift og vi
skal finde en made at arbejde pa, som bade tager
hensyn til opgavelgsningen og til den enkelte med-
arbejder i en virkelighed, hvor corona-smitten stadig
spiller en rolle.

Sjeeldne Diagnosers forretningsudvalg er ogsa i gang
igen og mgdes sgndag, d. 16. august til FU-made og
heldags-seminar.

Helpline og webinarer

| Helpline er radgiverne i gang med at arbejde sig
gennem bunken af mail-henvendelser, som er tikket
ind i juli maned. Telefonerne er abne som vanligt —
mandag-torsdag kl. 10 — 14, onsdag til kl. 17. Og den
sidste onsdag i maneden er telefonerne abne til kl. 20.
Senere i august har vi premiere pa et nyt tiltag i Help-
line: webinarer for sjeeldne borgere. Vi lzegger ud
onsdag, d. 26. august kl. 19-20 hvor det handler om
bgrnefamilierne og raske sgskende. Onsdag, d. 2.
september kl. 19-20 er det egenomsorg for alle, der
lever med sjeelden sygdom, der er pa dagsordenen.

Laes mere om webinarer i august og september her>>

Efteraret i ovrigt

Sjeeldne Diagnosers repraesentantskab mgdes d. 6.-7.
november og d. 14. november er der temadag for
Sjeeldne-netvaerket. Arets Sjaeldne-treef er udskudt til
foraret 2021. Inden da har vi en reekke seminarer og
interne mgder. Vi haber og tror, at vi kan gennemfgre
efterarets aktiviteter pa seedvanlig vis, dvs. ved frem-
mgde. Men vi fglger udviklingen omkring corona-
smitte ngje — det skal veere trygt at deltage i Sjeeldne
Diagnosers arbejde og aktiviteter.
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Webinarer kan vaere forste hjorne af en malrettet
sjeeldne-patientuddannelse

Senest opdateret: 3. september 2020

Efter at Sjazldne Diagnosers Helpline har afholdt to webinarer med forskellige temaer,
star vi tilbage med favnen fuld af gode oplevelser, spandende input og masser af iver for
at arbejde videre med webinarerne. Der har vaeret stor tilslutning til begge webinarer,
hvor deltagerne flittigt har bidraget med deres input og erfaringer fra eget liv, hvor de er
berort af sjeelden sygdomme. Deltagerne fik ogsa fagligt input og blev prasenteret for

konkrete redskaber.

OPMA KKSOMMIDAPUNKTIR

Til aftenens webinar d. 2. september 2020, var temaet
egenomsorg og mere end 60 patienter og pargrende
deltog. Faglig leder af Helpline, Stephanie Nielsen og
frivillig specialradgiver i Helpline Kis Holm Laursen
havde tilrettelagt et spaendende program og facilitere-
de aftenens debat, som handlede om, hvordan man
passer pa sig selv, nar man — som patient eller parg-
rende — er bergrt af sjselden sygdom.

Et af samtaleemnerne under webinaret var, hvilke
aktiviteter der kan vaere med til at ge ens egenom-
sorg, og her kom et hav af gode erfaringer fra delta-
gerne. Nogle fortalte, at de gik en tur med deres hund,
andre strikkede og én fokuserede pa at treekke vejret.
Tydeligt blev det ogsa, at egenomsorg er noget man
skal veere bevidst om, da det ikke kommer af sig selv i
en stresset hverdag. Som én af deltagerne skrev: "En
god struktur, hjeelper mig meget!!!! En til to ting pa en
dag, fylder hele dagen for mig :)”

For nogle hjeelper det helt konkret at afsaette tid i
kalenderen. To af deltagerene skrev bl.a.:

“Jeg prover at lave aftaler med mig selv, som jeg
seetter i kalenderen. Udfordringen er at overholde
aftalerne med mig selv, fordi de ogsa kan veere rod til
darlig samvittighed — netop (som | neevnte), fordi der
altid er noget, man kan/bor tage sig til.”

"Jeg farer papirkalender og seetter tider af til mig selv
en uge frem — alle kan se i kalenderen, hvornar jeg
ikke er tilgeengelig.”

Der var ogsa fokus pa felelsen af afmagt og ikke at
sla til. En af deltagerne beskrev, at hun felte afmagt,
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nar hun ikke kunne lindre sin datters smerter, og en
anden beskrev det saledes:

“Nar man ikke helt ved, hvad det er sygdommen bety-
der eller hvor alvorlig det er, og om der er behand-
lingsmuligheder?”

Manglende viden om sygdommen og hvad man kan
forvente, er netop et vilkar for mange mennesker med
sjeeldne sygdomme. Her kan det give ro at mgde an-
dre, der oplever det samme og hgre om, hvordan de
handterer dette vilkar. Hvordan det handteres vil vaere
forskelligt fra person til person afhaengigt af ressour-
cer og forudsaetninger, men man kan lade sig inspire-
re af hinanden og fa en folelse af ikke at vaere alene.

Webinarerne er tilgaengeligt for mange

Meget af den viden der findes om de sjeeldne syg-
domme og de udfordringer, man kan have i hverda-
gen, findes hos de sjaeldne borgere selv. Nar vi afhol-
der webinarerne er der mulighed for at samle folk pa
tveers af hele Danmark og pa tveers af diagnoser. Det
er szerdeles veerdifuldt, fortaeller Stephanie Nielsen:

"Ud over de abenlyse fordele ved at samles, sé kan
webinarerne noget helt seerligt. Dels er der plads til at
deltagerne kan dele erfaringer, og dels far de et fagligt
input, som kan forklare nogle af de udfordringer og
problemstillinger, som de lever med i hverdagen.
Begge dele giver en fglelse af ikke at vaere alene.”

Hvad sa nu?

Der findes ikke en patientuddannelse inden for sjeeld-
ne-omradet. | Sjaeldne Diagnoser arbejder vi nu pa at
fa mulighed for at afholde flere webinarer i fremtiden.
Webinarerne kan veere et fgrste hjgrne af en malrettet
sjeeldne-patientuddannelse, som vi i samarbejde med
Komitéen for Sundhedsoplysning gerne vil udvikle. Vi
er blevet klogere pa form og indhold og ved, hvor vi
kan justere — og kan samtidig se, at behovet og inte-
ressen for webinarer inden for sjeeldne-omradet er in-
teressant og efterspurgt.
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® . Sjxldne Diagnoser

Kronik: Vi skal passe pa de fa

Nationalt Genom Center har
fokus pa sjeeldne bern

Nationalt Genom Center, NGC, stiller en infrastruktur
for genetisk analyse (helgenomsekventering) til radig-
hed for det danske sundhedsvaesen. | farste omgang
er fokus rettet pa bagrn under 15 ar med sjaeldne syg-
domme. Det vil ikke mindst veere de to centre for
sjaeldne sygdomme, CSS, pa hhv. Rigshospitalet og
Aarhus Universitetshospital, der i endnu hgjere grad
end nu kommer til at bruge de nye metoder.

Laes mere om NGC's arbejde med at fa implemen-
teret genetiske analyser i sundhedsvaesenet her>>

Laes mere om CSS RH her>>

Laes mere om CSS AUH her>>

Nyt center pa Odense
Universitetshospital

Pa OUH er oprettet et center for alvorlige og
komplekse sygdomme, CAKS. Der er ikke tale om et
egentligt Center for Sjeeldne Sygdomme, som findes
pa Rigshospitalet og Skejby Universitetshospital. Men
CAKS har alligevel mange sjeeldne patienter fra
Region Syddanmark, som har brug for en ekstra
indsats omkring koordination mv. Centret slog dgrene
om i maj og er stadig under opbygning.

Laes og se mere her>>

Se hvilke diagnoser, der aktuelt er tilknyttet centret
her>>
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Findes der andre med samme
sygdom?

syndrom, og

kunne godt
teenke mig at
made andre med
samme sygdom

..............................

Nar diagnosen er sjeelden er det ikke lige til at finde
andre, der har den samme diagnose og de samme
udfordringer som én selv. Det kan maerkes i Sjeeldne
Diagnosers Helpline — fire ud af 10 henvendelser
handler (bl.a.) om at fa kontakt til andre. Nogle af
dem, der henvender sig, kan umiddelbart szettes i
kontakt med en eksisterende forening. Men for andre
er vejen meget lzengere.

Lees mere her>>

Kender du forlgbsbeskrivelsen
for born og unge med sjeaeldne
handicap?

Socialstyrelsen udgav i 2019 en forlgbsbeskrivelse
med faglige anbefalinger til kommunerne om det gode
borgerforlgb. Beskrivelsen handler om bgrn og unge i
alderen 0 — 25 ar med sjeeldne sygdomme og handi-
cap. Men mange sagsbehandlere kender ikke til for-
lgbsbeskrivelsen — Sjaeldne Diagnoser opfordrer for-
eeldre og andre til selv at praesentere beskrivelsen for
sagsbehandleren for at hjeelpe det gode forlgb pa vej.

Se kort video om forlebsbeskrivelsen her>>

Lees mere her>>

Specialeplan for socialomradet
maske pa vej

I lighed med Danske Handicaporganisationer har
Sjeeldne Diagnoser argumenteret for en specialeplan
pa det specialiserede socialomrade. Som med spe-
cialeplanen pa sundhedsomradet er formalet at sikre,
at der er de rigtige tilbud til dem, der har brug for det.
Det kraever meget mere planlaegning end i dag.
Socialministeren har netop igangsat et arbejde, der
kan pege frem imod en social specialeplan.

Lees mere her>>
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Sjaeldne-specifikt forlebspro-
gram pa sundhedsomradet pa
vej

Som et led i opfelgningen pa den nationale strategi for
sjeeldne sygdomme har Sundhedsstyrelsen nedsat en
arbejdsgruppe, der skal udarbejde et generisk forlgbs-
program for sjeeldne sygdomme.

Det handler om at beskrive den tveerfaglige, tvaersek-
torielle, koordinerede og evidensbaserede sundheds-
faglige indsats.

Sjeeldne-omradet repraesenteres pa patientsiden af
Birthe Byskov Holm fra Sjeeldne Diagnoser/Danske
Patienter og Signe Lyons fra Danmarks Blgderfore-
ning/Danske Handicaporganisationer.

Lees mere her>>

Nyt fra Danske Patienter

DANSKE PATIENTER
Paraply for patient- og
parerendeforeninger | Danmark

Sjeaeldne Diagnoser er medlem af Danske Patienter.

Lees mere om Danske Patienter >>
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Partnerskab mellem Danske Patienter og
Sundhedsministeriet

Der er indgéet et partnerskab mellem Danske Patien-
ter, medlemsorganisationerne og Sundhedsministe-
riet. Formalet med partnerskabet er at understgtte or-
ganisationernes radgivning gennem direkte kontakt
med bl.a. sundhedsmyndighederne. Der er for inde-
vaerende afsat 13 mio.kr. til at styrke organisationer-
nes radgivningsindsats.

Lees mere her>>

Vzlg klogt — undga unedvendig
behandling

Sammen med De Laegevidenskabelige selskaber saet-
ter Danske Patienter fokus pa ungdvendig behandling
i sundhedsvaesenet. Under initiativet "Veaelg klogt"
samarbejder laeger og patienter om at mindske ungd-
vendige undersggelser og behandlinger. Og der er
nok at tage fat pa. En rundsparge fra maj 2020 viser,
at der hverken blandt laeger eller patienter er nogen,
der mener, at der ikke foretages ungdvendig behand-
ling.

Lees mere her>>

Nyt fra EURORDIS

MEMBER OF

EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

Sjeeldne Diagnoser er medlem af EURORDIS.
Laes mere om EURORDIS her >>

Call to action — de sjaldne og Covid 19-
pandemien

Pa baggrund af den seneste Rare Barometer Voices
undersggelse har EURORDIS udformet et "Call to ac-
tion" til politikere og fagfolk pa nationalt og europeeisk
niveau. Indeholdt er en raekke forhold, hvor der bar
veere seerlig opmaerksomhed om sjaeldne borgeres
forhold i lyset af pandemien.

Lees mere her>>

Laes de danske tal fra Rare Barometer Voices-
undersggelsen her>>




Ol-Magasinet

Landsdelscentre for
sjaeldne handicap-
og sygdomsgrupper

Rigshospitalet

Leder:

Overlaege dr.med.

Allan Meldgaard Lund

Telefon: 3545 47 88
allan.meldgaard.lund@rh.hosp.dk

Adresse:

Center for Sjeeldne Sygdomme (CSS)
Juliane Marie Centret,

Rigshospitalet, Blegdamsvej 9

2100 Kgbenhavn @

Aarhus Universitetshospital
Skejby

Leder:

Overlaege, ph.d.

Mette Mgller Handrup

Telefon: 78 45 14 74 (sekretzer)
css@rm.dk

Adresse:

Center for Sjeeldne Sygdomme (CSS)
Aahus Uneversitetshospital

Palle Juul-Jensens Boulevard 99
8200 Aarhus N

Svage knogler kreever
en staerk forening

Ol-Magasinet
udkommer tre
gange arligt og

har deadlines:

den 5. januar,
5. maj og den
5. 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 greenser
og uheldet sker, vil det vaere 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, pa 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

PERSONAL
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

Sag evt. mere information pa
foreningens hjemmeside:

www.dfoi.dk



Multivitaminer
med kvalitet i fokus.

Uden Jern og.
Vitamin K.

Ellers identisk med
OmniX. ‘ Omnimin -
“ 26 vitaminer, '@ : samme hoje
mineraler og kvalitet.

Naturlig coating fra
spirulina og able.

essentielle
naeringsstoffer.

Vegetarisk
formulering.

Omnimin.

28 vitaminer, |
P ~_ ﬂlllaEIMEﬂ-ﬂ i mlneralgr og '
y N 5 .8 essentielle
y Uden N ﬂ'lmala"“'“t "'”""“:T:s naeringsstoffer.
[ titaniumdioxid. | f;:::f:;':;:f;;: e E“"’F"Bﬂuﬂhiﬂ- Med “hi""'ﬂ‘l
Naturlig coating "”*tlﬂrede vitaminan miner, organiske mineral f
fra saflor og citron. “liniske mineraler

A O * ethin, d"
1 b, hin, o i \

& Hgj dosis af A
( 4 I D-og C-vitamin.
E-vitamin i den

Exycnuiclie naturlige form.
naeringsstoffer:
Cholin og T / -
Inositol. Ve “~ 4 IndehoIFier K1-
y , og K2-vitamin.
~ Organisk-bundne B-vitaminer
mineraler og \ i de biologiske
spormineraler: _ aktive former.

Bor og Silicium.

d ! A/ A WV \
M nogv.de > A 0k | i ’ PA MPROMIS
i T | A ‘ Ll Oy | i Wil

BIOSYM A/S TLF. +45 9725 2015 INFO@BIOSYM.DK WWW.BIOSYM.DK



https://www.biosym.dk
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damos

Landsdaekkende forhandler af el- og kabinescootere

500KR.

sz
|
|
|
|

VORES UDVALGTE EL-SCOOTERE

DAMOS R5 DAMOS R6 DAMOS R/

PRIS 13.500,- PRIS 20.000- PRIS 20.000,-

RAKKEVIDDE 30 KM RAKKEVIDDE 50 KM RAKKEVIDDE 55 KM

SE HELE VORES SORTIMENT PA WWW.DAMOS.DK

VORES-FORCE KABINESCOOTER | EFoRcE KABINESCOOTER

MA KORES FRA 15 AR

70 KM RAKKEVIDDE

ER GODKENDTTIL 2 PERSONER
FAS | 8 FORSKELLIGE FARVER

ALT | UDSTYR - HERUNDER:
Varme/kulde blseser, bakkamera, blue-

tooth,vinduesvisker, [aedersaeder, di?'rtal in-
ségumentering, skivebremser, store T2"deek,

ﬁ? 41.885 inkl. Klargering og nummerp-

VI TILBYDER ALTID GRATIS OG UFORPLIGTENDE FREMVISNING PA KUNDENS ADRESSE
DAMOS APS -CVR: 39421769 - TLF:+45 70605676 - INFO@DAMOS.DK - @STERGADE 38, 5580 NZRRE AABY - WWWDAMOS.DK
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https://www.damos.dk
https://www.biosym.dk

Ol-Magasinet

Afsender: Ol-Magasinet, c/o Karsten Jensen, Vestervej 15, 6880 TARM

HUSK!

Deadlines aendres
til Ol-Magasinet |

2021 og fremover
til 5. januar, 5. maj
og 5. september.
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