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GASTRONOMISK

WEEKENDOPHOLD

med 5-refters menu og vine

Forkeel jer selv og nyd
en weekend i hyggelige
omgivelser med udsagt
mad og vin.

FREDAG

Ankomst fra kl. 14.00
@ 2-retters menuinkl. 2 gl. vin

@ Overnatning i luksusveerelse
med karbad

LORDAG
Morgenbuffet
Velkomstdrink (kl. 18.00)
5-retters menu inkl. udvalgt
vinmenu (5 gl. vin)
Kaffe/te

Overnatning i luksusveerelse
med karbad

SONDAG
@ Morgenbuffet
Check ud kl. 11.00

Enkeltvaer.tilleg kr. 200,- pr. nat. D7

ODDER PARKHOTEL

PA 8654 4744 | LAS MERE PA OPHOTEL.DK
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https://montrahotels.dk/odder-parkhotel
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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

Ol-Magasinet udkommer 3 gange arligt,
med ca. 260 stk. pa tryk og ca. 320 stk.
elektronisk.

Den trykte version udsendes til medlem-
mer, sponsorer, hospitals afd. og sam-
arbejdspartnere og den elektroniske til
paraplyorganisationer, fagpersoner samt
andre foreninger og institutioner i hele
Europa, samt gvrige interesserede i Ol.

Deadline
Der er faste deadlines henholdsvis —
den 5. januar, 5. maj og 5. september.

Artikler og foto skal vaere redaktionen i
heende senest ovennasvnte datoer, men
meget gerne tidligere.

Annoncer, tryk og udsendelse
FL Reklame

Agerbakken 21

DK-8362 Hgrning

TIf. +45/702218 70
fl@flreklame.dk / www.flreklame.dk

Artikler og foto

Alle kan princippielt skrive artikler til
Ol-Magasinet — og sende det i tekstbe-
handlingsformat til redaktionen, (se
adressen herunder).

Der tages forbehold for evt. trykfejl,
redigering og beskeering i tekst og foto.

Hvis foto @nskes returneret, husk da at
oplyse om afsender- navn og adresse.

Redaktionen
Ansvarshavende:
Preben W. Nielsen
Hold-an Vej 20 B, 1.
2750 Ballerup

Mobil: 28 73 49 58
Mail: pwn@dfoi.dk

Redaktionsmedlemmer:
Karsten Jensen, formand
Louise Juhler Jensen (Stafetten)

Ungdomsstof:

Rune Bang Mogensen og Kate Villadsen
Laegefagligt:

Jannie Dahl Hald og Lars Folkestad

Medlemskontigent

Det arlige kontingent fglgende:

o Aktiv medlem (voksne) ..... kr. 250,-
e Unge 18-25 ar = Aktiv, men gratist
o Stgttemedlemmer............ kr. 200,-
e Institution el. firma, min. ...kr. 400,-

Ved indbetalingen kan man tilmelde sig
betalingsservice, sa kontingent traekkes
automatisk de efterfglgende ar.

Hvis ikke! tilsendes der opkreevning.
Rettidig betaling er den 1. marts.

Samarbejdspartnere

DFOI samarbejder og/eller er medlem
af felgende organisationer

Sjeeldne Diagnoser SD
Paraplyorganisation for foreninger og
familier med sjeeldne sygdomme og
handicap.

OIFE
Europaeisk sammenslutning af Ol
foreninger.

EURORDIS
European Organisation for Rare
Disorders

Landsindsamling

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

Afholdelse af landsindsamlingen giver
DFOI mulighed for at s@ge og fa andel i
bl.a. tips- og lottomidlerne.

Hvorfor og hvordan?

Resultatet af andsindsamlingen har stor
betydning for andelen af ovennzevnte
midler. Det vil dermed sige, jo flere
penge foreningen selv indsamler, jo
stagrre andel kan der forventes fra tips-
og lottomidlerne.

Landsindsamlingens bankkonto for
bidrag, nr.: 9331-7881738

Der kan ogsa indbetales bidrag via
MobilePay pa nr. 222 85

Spgrgsmal til landsindsamlingen bedes
rettet til foreningens formand: Karsten
Jensen — pa tif. 7020 7085 eller via
e-mail: formand@dfoi.dk

Nyttige adresser!

VISO
Socialstyrelsen, VISO
Edisonsvej 18, 1.
5000 Odense C

VISO@socialstyrelsen.dk
www.socialstyrelsen.dk/viso/viso-
radgivning-til-borgere

Telefon: 72 42 40 00

Mandag til torsdag 9:00-15:30
Fredag 9:00-15:00

DUKH

(Den Uvildige Konsulentordning pa
Handicapomradet)

Jupitervej 1

6000 Kolding

e-mail@dukh.dk

www.dukh.dk

Fax: 75 54 26 69

Telefon: 76 30 19 30

Mandag og fredag 9:00-15:00
Tirsdag og torsdag 9:00-17:00
Onsdag 9:00-13:00

Sjeeldne Diagnoser (SD)
Blekinge Boulevard 2
2600 Taastrup

mail@sjaeldnediagnoser.dk
www.sjaeldnediagnoser.dk

Fax: 33 14 55 09

Telefon: 33 14 00 10

Mandag, tirsdag, torsdag 10:00-14:00
Onsdag 10:00-17:00

BPA-arbejdsgiver
(Borgerstyret Personlig Assistance)
Reventlowsgade 14, 2.

1651 Kgbenhavn V.

kontakt@bpa-arbejdsgiver.dk
www.bpa-arbejdsgiver.dk
Fax: 33312130

Telefon: 33 55 77 30

Mandag til torsdag 9:00-16:00
Fredag 9:00-14:00

Ankestyrelsen
Teglholmsgade 3
2450 Kgbenhavn SV

Mail: ast@ast.dk

Telefon: 33 41 12 00
Mandag til Fredag 9:00- 15:00
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]/ Meget mere discount!
Sponsoreret A
Alle dage M
99 15 64 67
Mobil 22 23 16 25
ammo@skivekommune.dk Gl. Hareskowvej 231

Veerlose

Q) REMA 1000

Kasernen - Ringsted

FLSportMarketing

Agerbakken 21 - 8362 Harning - TIf. 7022 1870 - fl@flreklame.dk Kaserne Alle 1 - 4100 Ringsted - 57 64 40 60

Sydvestjysk Klovpleje
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Online

Scan her:

v/ Jorn Stein
Stilbjergvej 43 B
6800 Varde
TIf. 61541104

Hurtig og effektiv slamsugning/spuling

Alex
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Ronnehgjvej 5 - 4560 Vig

59 31 55 00
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DFOLI’s bestyrelse

Formand
s Karsten Jensen
R Y Mob. 20 14 22 36

Mail: ki@dfoi.dk

Naestformand
Rune Bang Mogensen
Mob. 25 33 64 09

Mail: rom@dfoi.dk

Kasserer
Patrick Lykkegaard
Mob. 24 80 32 48

Mail: pl@dfoi.dk

Sekretzaer

Kate Villadsen
Mob. 61 60 76 78
Mail: kv@dfoi.dk

Bestyrelsesmedlem
Preben W. Nielsen
Mob. 28 73 49 58

Mail: pwn@dfoi.dk

Bestyrelsesmedlem
Malene Sillas Jensen
Mob. 30 51 37 27

Mail: msj@dfoi.dk

Bestyrelsesmedlem
Kristina-Maj Ranch
Mob. 31 44 15 11

Mail: kmr@dfoi.dk

Bestyrelsesmedlem
Marie Holm Laursen
Mob.: 20 93 11 55

Mail: mhi@dfoi.dk

Bestyrelsesmedlem
Louise Juhler Jensen
Mob. 28 11 30 71

Mail: ljj@dfoi.dk

1. Suppleant
Marie Kjeer Krogsgaard
Mob.: 22 25 06 98

Mail: makr@dfoi.dk

2. Suppleant
Vacant

Indhold:

Kolofon & Div. informationer ... 3
¢ Ol-Magasinet
e Medlemskontingent
e Samarbejdspartnere
e Landsindsamling
o Nyttige adresser

Bestyrelsen & Indholdsfortegnelse  .......... 5
Du er ikke for rask... (Leder) ... 7
Sociale Medier (politik) & Egenbetaling .......... 8
Testamente & DFOI's Revisor ... 9
Bliv dagens helt— OK Benzin ... 10
Sommerlejr2022 . 11
Brug DrugStars ... 12
Tak til Oticon Fonden ... 13
Auktion og Kagebord ... 14
Arskursus 2022 (DFOI40ar)  ........ 16
Fotosfraugendergak ... 17
Mere fotos fra sommerlejr ... 18
Ol-Stafetten 19
Generalforsamling (referat) ... 21
Arsberetning . 22
Sundhedstiltag og social stette ... 24
Sjeeldne Diagnoser til minister ... 25
Sma Kklip fra Sjeeldne Diagnoser ... 26
Medlems-orientering ... 27
DFOI Kalenderen ... 28
Tak fordi du stetteros ... 32

Bornefotos pa forside og sommerlejr andet
sted i magasinet:

Er med tilladelse fra barnenes forzeldre, til brug i
Ol-Magasinet.

Annonce for stort eller
smat i Ol-Magasinet?

Kender du nogen? Arbejdsgiver, familie, venner
der evt. kunne veere interesseret i at annoncere i
Ol-Magasinet og dermed ogsa statte foreningen,
kan vedkommende kontakte:

FL Reklame
Agerbakken 21 - DK-8362 Hgrning
TIf. + 45/7022 1870
fl@flreklame.dk - www.flreklame.dk
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Helle for faellesskab 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

&
¢ inelle

Efterskolen

&€ Skovbo &

Dogn- og aflastningstilbud
for barn og unge med betydelig og varig nedsat
funktionsevne, herunder bern og unge med
autisme og beslaegtede udviklingsforstyrrelser.

Ole Rgmers Alle 40, Skovby, 8464 Galten

TIf. 87 94 83 50

http://www.skovbo-doegn-og-aflastningstilbud.dk/



https://www.efterskolenhelle.dk
http://www.skovbo-doegn-og-aflastningstilbud.dk/
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LEDEREN

Du er ikke for rask
selvom du har Ol...

*Jeg er jo for rask til at vaere med i foreningen.
Jeg er ikke syg nok.”

Det er to saetninger jeg desveerre har hgrt alt for
ofte, nar jeg taler med personer, der har Ol, men
ikke er medlem eller maske bare ikke er aktive i
foreningen.

Det er skant for de personer, der har en sa let
grad af Ol, at de maske ikke er sa plaget af brud
og andre genstridigheder, som de personer, der
har en sveerere grad af diagnosen. Men, det at
have Ol i en lettere grad betyder jo ikke, at man
ikke skal, kan eller bar vaere medlem eller delta-
ge i vores foreningsaktiviteter eller for den skyld
bare statte vores arbejde. Tvaertimod. Selvom
osteogenesis imperfecta fgrst og fremmest ma-
nifesterer sig i frakturer, er sygdommen ikke de-
finerende ved antallet af brud. Ol drejer sig om
mange andre ting end brud.

Jeg har ogsa hart personer omtale, at de jo
ikke bruger seerlige hjeelpemider og da slet ikke
karestol og derfor ikke rigtigt faler sig helt sa
ramt af Ol.

Lad det veere sagt med det samme, at Ol hel-
ler ikke defineres ud fra hjeelpemiddelbehovet —
og €j heller en kgrestol, krykker osv. Faktisk er
det et fatal med Ol, der bruger en karestol.

Over halvdelen af personer med Ol er diagno-
sticeret med en let grad af Ol.

Nar vi mades om vores feelles reference, Ol, i
DFOlI, sidder vi ikke og sammenligner vore brud,
smerter eller irritationer over sagsbehandleren
osv. Vi laver ikke interne konkurrencer om hvem
der har det veerst — eller for den sags skyld
bedst, eller hvem-kan-dit-dat-og-dut og hvem-
kan-ikke-dut-dat-og-dit. Men ja, der snakkes.

Og der snakkes meget. Der snakkes om alt lige
fra udviklingen i Kabul og Kandahar eller den
seneste serie pa Netflix. Men, der tales om at
hajre ben maske er lidt gm, eller venstre skulder

er gaet af led igen eller at man ikke er kommet
sig helt over sidste brud forrige vinter.

Har man Ol i mild, eller maske svaer grad, har
man altsa meget mere til faelles end man maske
lige gar og regner med. Derfor er det brandeer-
gerligt, at der er personer, der ikke har opdaget
gleeden ved vores felleskab. Feelleskabet i en
forening som vores, ja, det kan altsa noget.

Hvad enten vi mades til kaffeslabberas eller til et
taetpakket fagligt program er det sa tydeligt, hvor-
dan der opstar relationer pa baggrund af en feel-
les reference. Det er meget tydeligt at se, hvor-
dan man finder sammen med nogen, der har en
“historie” man selv kan bruge til noget eller finder
sammen med nogen, der kan lzere af ens egen
forteelling.

Mit hab, min bgn, mit oprab, min vision, mit
ognske til alle de der ikke er aktive i vores lille fa-
milie... sa please kom, deltag, forteel din historie,
mgd os, lad os leere af dig, og lad os lzere ved at
fa lov til at skildre vores eget liv.

Sa nej, man bliver aldrig for rask til at veere med i
foreningen ligesom graden af diagnosen ikke er
en malestok for aktivitetsgrundlaget.

Vi gleeder os til at se dig og mgde dig. Vel madt.

Karsten Jensen

formand
ki@dfoi.dk

Svage knogler kraever
en staerk forening
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Sociale medier - politik for DFOI (SoMe)

1. Veer venlig og haflig

Vi er alle feelles om at skabe et imgdekom- .
mende miljg. Lad os behandle hinanden med
respekt. Sunde diskussioner er naturlige, men

der kraeves venlighed.
2. Erduuenig?

Husk, at jo mere uenig du er med andre, jo hof-

ligere skal tonen vaeren.

3. Ingen promoveringer, reklamer eller spam
Egen-promovering, kab, salg, bytte, spam og 7.

irrelevante links er ikke tilladt.

e Har du en profil pa et socialt medie ma du ger- °
ne linke til det. Opslaget ma ikke "oppes” og der .
ma ikke "reklameres” for det mere end hgjst én

gang om ugen.

4. Respekter ret til beskyttelse af personlige

oplysninger

Det kraever gensidig tillid at veere en del af den-
ne gruppe. Agte og eerlige diskussioner gar
grupper gode, men kan veaere fglsomme og
private. Det, der deles i gruppen, ber blive i

gruppen.

6. Udelukkelse

Administratorer af DFOI’s sociale medier forbe-

holder sig retten til at fierne indlaeg eller brugere
af DFOI’s feellesskaber. Brugere kan ogsa sus-

penderes.

o Fjernelse af indlaeg eller suspension sker dog

typisk farst efter advarsler til brugeren. | seerlige

grove tilfaelde kan det dog ske uden forudgaen-

de advarsel.
Administratorer griber typisk ind i et indlaeg

for at bede om eksempelvis at holde:

god tone

tradens emne

mere saglighed

Det kan ogsa ske, hvis der er:

o o o o

personangreb

lavet usaglige indlaeg

beskyldninger mod tredjepart

Ved bevidst overtreelse af galdende regler

eller dansk lovgivning forbeholder DFOI sig
retten til udelukkelse uden varsel ved saer-

ligt grove tilfaelde.

5. Indlaeg uden seerlig tilknytning til gruppens

formal fjernes

Gruppemedlemmerne accepterer at folge disse regler i vores kanaler pa de sociale medier.

Egenbetaling for deltagelse ved DFOI’s arrangementer

Da bestyrelsen ofte oplever tvivl? Er her lidt om egenbetaling for deltagelse og tilmelding til

foreningens arrangementer.

Arskursus, Voksenkursus og
Familiekursus

Disse kurser afholdes i weekender
og er inklusive — enten én eller to
overnatninger med forplejning.

Min. én person i familien skal vaere
aktivt medlem. Stgttemedlem uden

for familen kan deltage pa arskursus,

men skal selv betale for alt.

Egenbetaling:

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

o /[Egtefeelle/samlever, minimum
stattemediem kr. 400,-

o /[Egtefeelle/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 bgrn og
unge under 18 ar ikke deltage pa
voksenkursus.

Sommerlejr

Mindst én person i et hus skal veere
myndig og aktiv medlem for at booke
og deltage pa sommerlejre.

e Familie med eller uden bgrn/unge
u. 25 ar, samt 2-4 unge kan
booke et hus,

Egenbetaling pr. hus/uge er
pt. minimum kr. 2.500,-

En ansat hjaelper, der bor i huset
med familien, kan deltage gratis.

Gaestebetaling (sommerlejr)

Geest = person der i det daglige ikke
bor under tag med familien.

e Overnattende geest fra 18 ar,
pr. degn kr. 250,- / eller uge
kr. 1.300,-

e Overnattende gaest under 18 ar,
pr. degn kr. 125,- / eller uge
kr. 650,-

Obs.: Kun gaester der overnatter
skal der skal betales ekstra for.

Kaere aegtefeeller eller
samlever

Som det kan ses, er der penge at
spare for deltagelse pa forenin-
gens kurser, hvis du er medlem.

Samtidig stetter du foreningens
gkonomi og fortsatte arbejde, da
antal af medlemmer og hermed
egenbetaling er en ret vaesentlig
faktor, nar de ansggte ministerier
beregner hvor stort et tilskud der
kan ydes til foreningen.

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

Tilmelding og egenbetaling for del-
tagelse pa foreningens kurser og
sommerlejr pa foreningens hjemme-
siden: www.dfoi.dk (Medlemmer og
arrangementer)



Ol-Magasinet 3-2021

Testamente | Arv, gave & testamente.

Hvem arver dig?

DFOI modtager med meget stor taknemmelighed arv, lega- =
—
ter og gaver. SO

@nsker du eller andre i din familie, at testamentere formue
til DFOI, skal der oprettes testamente. Et testamente skal
opfylde en raekke strenge formalia for at vaere juridisk gyl-
dig.

DFOI har indgaet et samarbejde om gratis advokatbistand

med Legal Desk, der seetter dig i stand til at lave dine egne
juridiske dokumenter vedrgrende statte til DFOI.

For at benytte denne service skal du bruge et af disse to
links:https://www.legaldesk.dk/dokument/1813 elller
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 il

"
dit enskede formal. Formularen kan benyttes uanset, om du i1
har et testamente i forvejen eller ej. | formularen oplyser du I.I. ' LE GAL D E S K

det belgb, du ensker at give til os, den dag du gar bort.

dfoi.dk

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

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

Du finder DFOIs formular her kranse ved bisaettelse eller begravelser.

Nar du har oprettet legatet, skal det underskrives foran en Du er ogsa meget velkommen til at kontakte DFOI's

notar eller foran vitterlighedsvidner, som du selv veelger. formand Karsten Jensen eller kasserer Patrick Lykkegaard,
Du finder notarens abningstider i Borgerservice hos din hvis du har spgrgsmél eller blot gnsker en uforpligtende
kommune. snak om et testamente.

Nar efterkommere modtager arv, skal de i visse tilfeelde be- Karsten Jensen

tale en arveafgift. Her kan du beregne din arveafqift og mod- formand

tage en afgiftsrapport helt gratis.

Tl

lﬂ!;%ﬁl]j!... !_-i'?ih—{f ’ ”5?]' %

Aktuel viden

Vi stgtter OI Foreningen

Dansk Revision Randers Dansk Revision Randers - Hadsten - Hadsund
TIf. 8912 5000 beskaftiger cirka 100 medarbejdere indenfor
randers@danskrevision.dk revision og med specialafdelinger indenfor

skat, landbrug og erhvervsservice.
Dansk Revision Hadsten
TIf. 8912 5070 Pa landsplan beskzftiger Dansk Revision cirka
hadsten@danskrevision.dk 500 medarbejdere fordelt pa 25 kontorer

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

Dansk 7 r—
s BAKER TILLY
Revision
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Sammenholdet i foreningen er i hgjseze-
det, og det er vigtigt at samle medlem-

B||V dagens helt fOr - merne, sa de har mulighed for at erfa-
D k F ~ f | ringsudveksle. Pengene skal derfor ogsa
ansk Forening for

bruges til familiekurser, sommerlejr og
. sma pop-up events.

Osteogenesis

Imperfecta

|

‘ "Det er vigtigt for medlemmerne bare at

‘ mades. Der er en intern forstaelse, som
de ikke ma@der andre steder. Pa sociale

‘ arrangementer i foreningen mgder de

|

|

ikke meerkelige blikke,” siger Karsten
Jensen.

Udover at sge opmeaerksomheden er fore-
ningens formal at udgve radgivende, op-
‘ lysende og hjaelpsom virksomhed til alle,
der har Osteogenesis Imperfecta og de-
- res familier.

Koster ikke ekstra

Aftalen med OK er simpel. Man kan stgt-

te foreningen med fem are for hver liter,

der tankes hos OK. Det koster ikke ekstra

at tanke, da det er OK og selskabets for-

handlere, som betaler stgtten. Man skal

‘ bare huske at melde sit OK Benzinkort til
DFOI’s sponsoraftale, sa gives statten,

. uanset om betalingen sker med benzin-
kortet, betalingskort eller i Tank & Betal-

appen.
Stet Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta, hver gang
du tanker ‘ ; 2
Med et OK Benzinkort og OK’s app kan du stotte lokalsporten, [ Foremng_en far fem ore ekStra. fOF den
hver gang du tanker. Du kan ogs stotte med el og mobilpakker samme liter, hvis den lokale bilist kaber
fra OK. Det koster dig ikke en gre ekstra, OK giver hele belgbet. el hos OK. Og som noget helt nyt kan
Y T OK man stette med yderligere fem gre pr.
om go: | gan; OK. OKaisporten . . o . .
LR ¥ liter, hvis man ogsa har mobiltelefoni hos
OK.

. Pa den made kan bilister statte foreningen med i alt
OK Benz| n stotter D FOI 15 gre for hver liter braendstof. "Lige nu har mere end
1700 forskellige foreninger over hele landet en spon-

Nar du tank taler i bil ell soraftale med OK. Sponsorkronerne bliver omsat il
- Nar au tanker, taler 1 mobil efier mange gode projekter og initiativer og er med til at

bruger strem kan du stgtte DFOI. gare en forskel og Igfte det store arbejde, som mange
ildsjeele udfgrer i lokalsamfundet,” siger Steffen Toft

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta, DFOI, Spiele, CSR-ansvarlig i OK.

er il for at ege opmaerksomheden pa den sjeeldne
sygdom, der for de fleste kendes som medfgdt knog-

leskarhed. Langt under 1000 danskere lever med Fakta om OK og 3p°ns°_ratet_:
sygdommen, som kan fare til mange knoglebrud og e OKeer et dansk andelsselskab, ejet af cirka
udfordringer med hjerte, lunger, nyre og gjne. 12.000 kunder og forhandlere.

¢ OK forsyner boligejere, landbrug og erhvervsliv

DFOI har i bestraebelserne pa den ggede opmaerk- med olie, braendstof, naturgas, varmepumper,

somhed indgaet en sponsoraftale med energiselska-

bet OK, hvis stattekroner blandt andet skal vaere med solceller, el, mobiltelefoni og forsikringer.
til at daekke omkostninger til informationsmateriale og e OK stgtter sammen med de lokale OK-forhandlere
sociale arrangementer. omkring 1.800 klubber og foreninger over hele

"Sponsoraftalen betyder, at det bliver lidt lettere at go- I;\gdse’; Forut:i en sporter; IsDt(z;tter Orlt(IlD)I.a. arbkejdet I
re det, som vi gerne vil med foreningen,” siger DFOI’s grnebyerne samt Farasport Danmark — og

formand, Karsten Jensen. altsa DFOIL.
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Sommerlejri 2022
den 9.-16. juli (uge 28)

Hej alle Ol familier (medlemmer).

Som det nok fremgar af overskriften, er der nu Send mig derfor en mail pa: pwn@dfoi.dk — hvis |
booket til foreningens sommerlejr 2022 og igen teenker pa at deltage og meget gerne med antal
bliver det i Radvig Ferieby og som tidligere er deltagere og om der er kgrestol og medbringes
det ogsa denne gang i uge 28. hund.

Der er pt. booket 18 huse (8 stgrre handicap- Den endegyldige tilmelding bliver dog farst abnet
egnede og 10 mindre) og selvfelgelig ogsa en ca. 1. februar (til ca. 1. april). Men mere herom i
store Tipi. naeste nummer af Ol-Magasinet.

Jeg har dog aftalt med veertsfolkene snarest Mange hilsner,

mulig eller senest 1. november, at give dem en

tilbagemelding pa, hvor mange familier der pa- Preben

taeenker at deltage — hvis der eventuelt skal op
eller nedgraderes i antal af huse.

PS.: Dette opslag kan lzeses pa henholdsvis DFOI's Facebook side og ditto Ol Sommerlejr, samt i det
kommende nummer af Ol-Magasinet (september 2021).
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Brug DrugStars
og stot DFOI

Af: Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

DrugStars er en app, der donerer til velgegrenhed, hver gang du husker at tage din medi-
cin. Nar du har downloadet appen, far du som bruger point i form af stjerner, nar du har
taget din medicin (bade pa eller uden recept) eller andre udvalgte handkgbspraeparater.
Dine stjerner bliver sa vekslet til rigtige penge, nar du har valgt at donere dem til f.eks.
Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta.

Man kan bl.a. benytte appen s& man modtager en pamindelse om at 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.

Hver gang man har optjent 50 stjerner, kan man donere disse.

Stjernernes veerdi falger dollarkursen, sa 100 stjerner er ca. en dollar. | danske kroner og grer vil det sige, at een
stjerne svarer til ca. 7 gre og 50 stjerner dermed til cirka 3,50 kroner. Det lyder ikke af meget, men her geelder
virkelig reglen om mange baekke sma.

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

Midlerne til at konvertere stjernerne til penge kommer fra bl.a. medicinalfirmaer i form af sponsorater.
Forskningsinstitutioner kan fa gratis adgang til anonymiserede data for uafheengig 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.

Kgb 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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Tak til Oticon og William Demant Fonden

Oticon er beliggende i 2765 Smgrum.

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
(DFOI) sender hermed en stor tak til Oticon og
William Demant Fonden, for gkonomisk statte til
foreningens sommerlejr 2021 i Skaerbaekcentret.

Hver familie boede i huse som disse.

Det var i ar fierde gang vi havde en sommerlejr i

e Skaerbaek og bestemt nok heller ikke sidste, da
pist og hygget. stedet er rigtigt godt egnet for handicappede og
karestolsbrugere.

\.,f;:‘;,,‘

Teltet hvor der blev s

Pa sommerlejren deltog 18 familier, 70 personer
(foreeldre og barn/unge). Stgtten blev som i an-
sggning brugt til leje af et stort festtelt med fast
gulv, borde og stole samt grill og det blev flittigt
benyttet som 'samlingsstedet’, til faellesspisning,
underholdning og afholdelse af intern auktion til
fordel for foreningen.

Sto l ta k o En aften med fllesspisning.
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Kr. 14.968 — tak!

Auktion & kagebord

Af: Rune Bang Mogensen & Karsten Jensen

Nar man som en lille forening, oven i kebet har en sjalden sygdom, kan det
vaere svart at skaffe penge til vores hjalpearbejde. Saerligt sveaert er det, nu
hvor de offentlige stattepuljer er under pres.

| DFOI gar vi i bestyrelsen et stort arbejde for at
supplere vores faldne indteegter fra statens puljer.
Vi opfordrer jeevnligt til at benytte DrugStars og an-
vende OK nar man tanker braendstof og fyringsolie
eller taler i telefon.

En anden vigtig indteegtskilde er vores landsind-
samling.

Bestyrelsen er hele tiden pa udkig efter nye penge-
skabende aktiviteter. For som bekendt udger man-
ge smé baekke jo hurtigt noget der ligner Skjern A.

Igen i ar var der auktion pa vores sommerlejr, der i
ar fandt sted i Skeerbaek, der ligger i Senderjylland.
Det er dén region, der er kendt for sine kageborde.
Og et veldaekket sgnderjysk bord (med eller uden
kage) skal som minimum indeholde fem forskellige
ting. Og dét levede vores kagebord op til.

Nogle medlemmer opfordrede til, at vi i feelleskab
igen lavede et kagebord. Og der var bade hjemmebagt og hjemmebragt fra den naerliggende Brugs. Og
sikken et langt bord — fuld af alverdens sgnderjyske kager.

Kagerne var gratis men man var velkommen til at donere et valgfrit belgb til DFOI nar man tog et
stykke kage til sin medbragte eftermiddagskaffe. Det hele fandt sted lige inden vores auktion i vores
hvide telt. Hele arrangementet, med kagebord og auktion, var et lukket arrangement og kun for de
deltagende pa sommerlejren.

Pa forhand var der en del medlemmer, der havde s@rget for at skaffe nogle effekter, der kunne bortauk-
tioneres. Nogle havde en slags snyde-gaver med — hvilket jo er helt ok, for det handler jo om at skaffe

v penge til foreningen. Flere hav-
de ogsa medbragt andre og
langt mere brugbare effekter,
som Cocio-krus med tilhgrende
kakaomaelk. Et medlem donere-
de en uge i sit bornholmske
sommerhus til hgjeste bydende
og et andet medlem havde ind-
kabt noget porceleen osv.

Tine Medum Olesen, Rune
Bang Mogensen og Karsten
Jensen havde i feelleskab skaf-
fet en del andre forskellige og
eftertragtede effekter. Det skete
ved at kontakte personer i net-
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veerket og hgre om ikke der var interesse for at statte den gode sag. Og det var der heldigvis stor opbak-
ning til. Jesper Juhler Jensen fik forngjelsen, at veere auktionarius. En rolle han udfyldte med meget stor
og underholdende passion. Rune Bang Mogensen noterede auktionsvinderne og Patrick Lykkegaard
kontrollerede pengestreammen.

| alt blev der indsamlet kr. 14.968 ved auktion og kagebord. P& forhand havde vi ikke i vores vildeste
fantasi forestillet os, at sidste ars auktionsrekord ville kunne overgas. Men det kunne den.

Tak til alle der har kagbt kage eller budt pa auktionen og ikke mindst tak til de mange forskellige bidrags-
ydere til vores auktion.

Donorer ved DFOI's lukkede auktion pa sommerlejren 2021
i alfabetisk orden.

Fjeldsted Skov Kro, Ejby Louise og Jesper Inc. Rk. Mglle Bryghus, Skjern
Genbrugsbutikken, emphis Mansion, Skandinavisk Dyrepark,
Bornholm Randers Kolind
Henne Mglle A Badehotel, Natholdet pa TV 2, Sonja A/S, Bornholm
Henne Strand Pineapple Entertinment v. . ] .
Anders Breinholt, Stauning Whiskey, Skjern
Ishuset, Henne Strand o .
Naturkraft, Ringkebing Steensgaard Livstilsbutik,
JE Engros, Herning Beder
_ Patrick Lykkegaards
Jenny ApS, Grindsted Lykkehule Vandhalla,
. Egmont Hgjskolen, Hou
Kjeer Sommerfeldt, PhotoCare, Grenaa
Aarhus og KBH Wagner,

Ree Park, Ebeltoft Storcenter Nord, Aarhus

Knaplund Destilleri,
Hoven, Tarm
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DFOI - 40 ar

Stiftet den §. juni 1982

Arskursus og generalforsamling 2022

Dato: Lgrdag-sendag den 21.-22. maj 2022
Sted: Montra Odder Park Hotel, Torvald Kghlsvej 25, 8300 Odder

=== s 2 > / ///2 7
ol B Aok R Al A AF A ’/// ) Wi T,

Bestyrelsen beklager meget, at det pt. ikke vides om foreningen kan daekke udgiften for deltagelse fra
fredag den 20. - da ministeriet som altid, ikke ridder den dag de sadler — og man derfor ikke hvor meget
der er bevilget for kurset/mgdet er afholdt.

Det indebaerer derfor, at DFOI kun daekker deltagelsen lgrdag-sendag (overnatning og forplejning).

P 3 // -’ ; ‘;‘/L"{’ ""/‘/ >
= /,_{1/// // AT ;,/>///./f'_,-’.

<

Det vil dog veere muligt at ankomme fredag den 20. maj + evt. forplejning for egen regning.

Tilmelding og betaling af deltagergebyr sker via foreningens hjemmeside www.dfoi.dk
Fra ca. 1. februar - til senest den 1. marts 2022

OBS.: Deltagelsen er betinget af, at medlemskontingent for 2022 er betalt og registreret.

Indkaldelse med dagsorden for generalforsamling og et forelgbiget program m.m. kan ses i naeste
nummer af Ol-Magasinet (januar 2022).
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Et lille indblik — fra ugen der gak!

Og 5|dst men ikke mmdst fra faallessplsnmg i teltet (sponseret af Otlcon)
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Lidt mere sommerlejr 2021
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OI-Staftetten
Ol fylder en hel del?

Hej. Mit navn er Louise, er 29 ar gammel og bosat
i Grenaa sammen med min kaereste Rasmus og
vores sammenbragte 6 bagrn.

Jeg er biologisk mor til 3 skanne unger, Belinda,
Nanna og Sander og Belinda og Sander er fadt
med Ol type 4 som jeg selv.

Det hele startede da jeg var omkring 6 ar.

Min sgster brackkede skinnebenet og der blev kig-
get pa rentgenbilledet af en overlaege der fortalte
at det sa helt skeevt ud. Vi skulle nu til en yderlig
udredning sammen med vores far der hermed for-
talte om hvordan han var vokset op med utallige
brud og en masse ar i kerestol.

Vi har altid faet at vide at vores far var et sakaldt
“vildt barn”. Det skulle dog vise sig at han havde
Ol type 1, ligesom min sgster, men jeg var type 4.

Jeg levede i mange ar et liv som et sakaldt skyg-
gebarn. Min storesgster Christina var ofte pa sy-
gehuset med brud og blev opereret. Mange gan-
ge skulle blive pa sygehuset flere dage og for at

fa Aclasta.
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Jeg var altid hjemme hos min far, nar min mor var
afsted. Jeg var misundelig pa hvordan min sgster
blev behandlet pa af mine forzeldre, hvordan vo-
res bedsteforeeldre altid synes det var sa synd for
hende, at hun nu igen havde braekket noget. Der
var ingen der synes det var synd for mig, at jeg nu
igen skulle undvaere min mor og storesgster i flere
dage. Det var livets gang og jeg leerte heldigvis at
leve med det, for der kom jo ogsa en tid hvor jeg
begyndte med at braekke noget.

Den fagrste gang jeg braekkede min arm var jeg sa
pavestolt fordi jeg nu endelig fik muligheden for at
fa samme omsorg som min storesgster.

Jeg var selv et barn der rigtig gerne udfordrede
mig selv, hvor meget kunne jeg klare fysisk. Jeg
var et barn der var enormt fysisk aktiv. Spillede
fodbold med drengene i skolen. Hoppede i sjippe-
tov med pigerne og var med i alle de lege som
bad sig, til idraet var jeg ogsa altid med, men fik at
vide at jeg ikke matte vaere med, sa blev jeg stee-
dig og insisterede pa at veere med og bevise for
mine omgivelser at det kunne jeg sagtens klare.
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Jeg var omkring 8 da jeg startede til ridning og var
meget dygtig og vedholdende. Jeg faldt af mange
gange uden der skete noget og det var neesten for
godt til at veere sandt. To ar gik der uden brud.
Desveerre; for en februardag skulle vi hjaelpe med
at muge ud og skulle sa ride herefter. Jeg fik hen-
tet ponyen hjem fra marken og gjort hende i Kklar,
men da jeg skulle op pa hende blev hun urolig og
derefter blev alt sort. Jeg vagnede pa banen uden
luft og alt fgltes bare helt forkert, min mor var an-
kommet i mellemtiden og vi skulle hjem med min
sgster. Min mor far mig ind i bilen. Det har aldrig
gjort sa ondt i mit liv som kereturen hjem og heref-
ter til skadestuen.

Da vi kom ind pa skadestuen blev jeg lagt i seng
med det samme og kart til rentgen. Leegens dom
var et brud pa ryggen og hjernerystelse.

Jeg skulle indlzegges og min hverdag blev vendt
op og ned. Jeg var nu den syge som alle tog hen-
syn til. Jeg skulle have en madras i klassen og jeg
matte ikke lege med de andre, jeg matte kun sid-
de og kigge pa at de legede og hyggede sig.
Efterfelgende havde jeg et langt forlab med man-
ge smerter centreret i ryggen. Jeg gik til massage
og intet hjalp, men jeg leerte at leve med smerten
og fysikken blev veerre og veerre. | mange ar hav-
de jeg ingen brud og faktisk frem til nu, har kun
haft brud pa en finger.

Som sagt, sa har jeg 2 bgrn med Ol. En lzege pa
Skejby fortalte mig i 2011, at hvis jeg valgte at be-
holde min datter, sa ville hun fa et mildere syg-
domsforlgb end jeg havde haft som barn. Det sto-
lede jeg pa og fik min datter Belinda i uge 37 ved
kejsersnit pga. mistanke om larbensbrud, efter et
leengere forleb med svangerskabsforgiftning.
Belinda havde heldigvis ikke braekket larbenet.
Hun fik sit farste brud pa venstre skinneben 2014
og 7 uger efter fik hun brud pa 2 knogler i foden.
Jeg fik i 2012 en sund og rask datter. Det var forst
i 2015, da jeg ventede min sgn jeg kom til geneti-
kerne pa Skejby og fik fortalt hvordan sygdommen
kunne blive s& slem som hos min far og min sto-
resgster. S& jeg stod nu med fglelsen af en enorm
afmagt og den darligste samvittighed, for hvad
havde jeg budt mine barn. Jeg var knust over at
forst fa fortalt at mine barn ikke fik det slemt, for
derefter fa at vide at de faktisk ville kunne leve det
meste af deres barndom pa sygehuset.

Sander var kun 172 ar da han breekkede noget
fgrste gang, endnu engang var det et skinneben
og tingene begyndte at ga op for mig at deres for-
leb var sa ulig mit, jeg har aldrig haft breekket mi-
ne ben, kun mine arme. Det blev desvaerre kun
veerre for Sander, han har haft min. 2 brud om
aret, og altid pa hgjre larben eller skinneben. Det
stoppede dog da han for et ar siden fik indopere-
ret et marvsgm i bade skinneben og larben.

Desveerre er det ikke gaet bedre for Belinda. Hun
braekkede larbenet forste gang i december 2018
og frem til april 2020 var hun igennem 5 larbens-
brud samt 6 operationer i larbenet. for at forebyg-
ge, sa nu har hun marvsgm, skruer og skinner og
pa begge larben og larbenshalse og i 2021 fik hun
opereret marvsgm ind i skinneben, for at mildne
tilveerelsen for hende og habe pa faerre brud.

Det er lykkedes at fa skabt en bedre hverdag for
bade Belinda og Sander ved at fa dem opereret.

En anden sang er min, for mine smerter i ryggen
er fortsat. Jeg har faet smerter i mine ben, arme
og ja, jeg plejer at fortaelle at ikke har ondt i hove-
det. Jeg har veaeret igennem smerteklinik for at fa
det rette smertestillende og utallige undersggel-
ser, men svaret bliver ved med at veere, at jeg har
kroniske smerter. Jeg lever pt. et liv hvor jeg er
begraenset af mine smerter i en sadan grad at jeg
er ved at genoprette en hverdag der er talelig for
bade min familie nar det geelder mine smerter og
fa balanceret min hverdag, sa jeg kan holde ud
bade at veere keereste, mor og passe pa mig selv.

Mange hilsner - louisesendel92@gmail.com
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Dansk Forening for U

OSTEOGENESIS IMPERFECTA

Referat af generalforsamling

Dato: Lgrdag den 29. maj 2021
Sted: Scandic Hotel Sydhavnen, Kgbenhavn

Referent: Kate Villadsen.

1. Valg af dirigent og stemmetaeller
Kis Holm Laursen veelges som dirigent.
Generalforsamlingen erklaeres at vaere indkaldt rettidigt og er dermed lovlig.
Rigmor Lisbeth Justesen, Sonja Christoffersen veelges som stemmetaellere.

2. Formandens beretning for 2020
Godkendt.

3. Fremlaeggelse af regnskab til godkendelse for 2020
Regnskabet bliver godkendt af generalforsamlingen.
- Herunder fastseettelse af kontingent
Bestyrelsen foreslar ueendrede satser — dette godkendes.

4. Indkomne forslag
Tilfgjelse til vedtaegterne (Grundet Covid-19).
Tilfgjelse af en online-version godkendes af generalforsamlingen.

5. Valg til bestyrelsen
Direkte valg, formand Karsten Jensen — modtager genvalg
Genvalgt af generalforsamlingen.
Qvrige:
- Rune Bang Mogensen — modtager genvalg
- Preben Werner Nielsen — modtager genvalg
- Malene Sillas Jensen — modtager genvalg
Alle blev genvalgt.
Valg af to suppleanter
- 1. pt. Marie Kjeer Krogsgaard — Genvalgt af generalforsamlingen
- 2. pt. Vakant — Fortsat vakant

6. Vedtagtsaendringer
Bestyrelsens forslag
Godkendt af generalforsamlingen.
7. Eventuelt
Der foresparges om tilmelding til arrangementer, kan ske pr. husstand frem for pr. person.
Tilmelding skal det ske ud fra medlemsnummer.

Dirigenten lukkede herefter generalforsamlingen ned, med en tak for god ro og orden.
Beretningen kan lases efterfolgende > > >
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Arsberetning for 2020

Coronal! Vi kan ikke fortreenge den formodede flagermus-virus fra Kina, Covid-19. Coronaen har nemlig
sat sit preeg pa arbejdet i DFOI i den forgange tid. Normalt plejer min formandsberetning at vaere én lang
opremsning af arets aktiviteter, men vi kan ikke komme uden om, at vi alle har veeret pavirket af Wuhans
mikrober og baciller. Fgrst med vores arsmgde i 2020, der blev udsat til et virtuelt arsmgde sidst i 2020.
Ogsa andre planlagte aktiviteter eller planer i skuffen kunne ikke gennemfgres. Og nok om Coronaen for
nu, sadan da...

Bestyrelsen har formaet at holde humgret hgijt, fanen oppe og bevare den gode stemning. Der har i sa-
gens natur ikke veeret al verdens arbejde — og dog. For coronaen har jo lzert os, at Verden fortseetter,
Kloden Drejer og at Hjulene P& Bussen fortsat Karer Rundt. En overordentlig stor del af arbejdet har vae-
ret skrivebordsarbejde eller veeret indsatser, der har vaeret koncentreret om virtuelle selskaber.

DFOI har desveerre mattet sige farvel til en af foreningens grundlaeggere. Kirsten Andersen, Varde, gik
bort den 11. december 2020 efter leengere tids sygdom. Kirsten Andersen var en af personerne, der tog
initiativ til de sakaldte kaffemader og var med til at stgbe kuglerne sa der senere kunne dannes en fore-
ning. /ret ved hendes minde — og tak for initiativet.

Siden sidste arsmgade har der veeret afholdt utallige webinarer, fyraftensmeader, konferencer, sociale
sammenkomster og mader via virtuelle platforme. De fleste af mgderne har veeret succesfulde, men
maetningspunktet er ved at melde sig for hvor laenge vi kan opretholde virtuel produktivitet. Cyber-uni-
verset har sin berettigelse og det kan helt klar 'noget’. Men at mgdes ansigt til ansigt skal man aldrig
underkende. Homo Sapiens er sociale vaesner.

Vaccinationsprogrammet kerer derudad i Danmark. Jeg har med stor forngjelse fulgt med nar DFOI’s
medlemmer, blandt andet via sociale medier, har berettet om at de gyldne draber er injiceret i overar-
men. Vores vigtigste samarbejdspartner, Sjeeldne Diagnoser, har ydet en enestaende indsats i forhold til
at holde et fast greb i Sundhedsstyrelsens vaccinationsplan. De mere end 50 foreningsformaend i sjeeld-
ne-paraplyen har bidraget, og vaeret med til at presse pa, sa de mest sarbare og udsatte grupper, og
altsa ogsa personer med Ol, ikke blev glemt i kgen.

Som bekendt er vores vigtigste samarbejdspartner, Sjaldne Diagnoser. Via dem har vi deltaget i en
mindre forunders@gelse og veeret med til at seette ord pa nogle af de behov, man kan have som bruger,
hvad enten man er voksenpatient eller teet pa at blive det, nar man er bruger af Center for Sjeeldne Syg-
domme pa Aarhus Universitetshospital.

Det er desveerre ikke et arbejde, der fgrer til en "egentlig” Ol-klinik, sadan som vi tidligere har omtalt.
Dét projekt er faldet ned mellem én eller flere stole og har tilsyneladende, desveerre, lange udsigter.

Til gengaeld sker der en smule pa en anden front. Samfundsudviklingen har midlertidigt gjort det u-
muligt at afvikle vores faste sakaldte klinikermader med interesserede fagpersoner inden for behandlin-
gen af osteogenesis imperfecta. Vi har dog madtes online og har endelig fa taget hul pa et arbejdsom-
rade med udvikling af behandlingsprotokoller. Det er et projekt, der er initieret mellem en lille gruppe af
lzeger fra Odense Universitetshospital, Aarhus Universitetshospital samt TRS i Norge. Med pa linjen er
ogsa DFOI og Norsk Forening for Osteogenesis Imperfecta.

Og nu vi er ved Norge ma jeg endnu en gang sige tak for det teette nordiske samarbejde. Det er to for-
skellige kulturer, to forskellige forenin ger fra to forskellige lande — men med overordentlig meget til feel-
les. Og 2020 viste vi kunne skabe feelles front mod en hollandsk privatdrevet organisation, hvis gnske er,
sadan lidt firkantet sagt, at kapre danske medlemmer og flytte forskning veek fra Danmark. Flere andre
lande har desuden fulgt vores eksempel.

Danmark og Norge har ogsa i feelleskab arbejdet for oprettelsen af en svensk forening for Ol. Et ar-
bejde, der jo som bekendt er lykkedes, og et arbejde som lgbende er blevet understattet og hjulpet fra
Norge og Danmark.

Det sker jeevnligt, at der tikker en meddelelse ind om, at der kommet en pengedonation til DFOI via vo-

res Landsindsamling pa MobilePay-nummeret 222 85. Og 2020 var et ganske godt ar for Landsindsam-
lingen. Og sammen med tildelingen af midler fra DrugStars — og nu OK Benzin — ja, sa udggr mange
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baekke som bekendt noget der minder om Skjern A. Nar samarbejdet med OK Benzin har faet flere ki-
lometer i deekkene, forventer jeg klart, at det bliver en fin aftale for medlemmerne af DFOI. Tak til de
medlemmer, der nu kaber strem, mobiltelefoni, parkering, bilvask og braendstof med OKs app. Tak.

Og apropos penge. Ja, sa har bestyrelsen lzenge rabt 'Ulven Kommer’. Og nu er ulven desveerre kom-
met. | flere ar har vi nemlig talt om, at nogle af vores puljemidler ville blive ramt af a&endringer. Og nu er
&ndringerne tradt igennem — desveerre. Det har den konsekvens, at det fremover bliver svaerere for os
at fa finansieret eksempelvis et voksenkursus. Derfor er vi ogsa meget involveret i et politisk arbejde for
at bringe Aktivitetspuljen tilbage til normalen igen ligesom DFOI er yderst aktiv for at opna et skattemaes-
sigt fradrag for donationer pa selvangivelsen — den sakaldt paragraf 8A.

Pop op eller én-dags-arrangementer er det i sagens natur ikke blevet sa meget til. Men ét er det dog ble-

vet til. Dejligt at se, at bornholmerne kunne mgnstre picnicgeester for et par uger siden. Jeg glaeder mig
til at se om vi i resten af landet snart far mulighed for nye arrangementer.

God - og forhabentlig corona-fri sommer.

Karsten Jensen
Formand

Kis Holm Laursen
Dirigent

Billedet er ikke taget gennem et faengselsvindue, men fra 2-3 sal pa Scandic Hotel Sydhavnen,
hvor arskursus 2021 blev afholdt. Det giver et lille skue ud over de to bydele Sydhavnen og
Islands Brygge, hvor der gennem nogle ar har vaeret gang i nybyggeriet.

TR . ] | B —

Foto: Annette Kragh Nielsen
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Sundhedstiltag og
social stotte skal ga
hand i hand

Sjaeldne Diagnosers formand Birthe Byskov Holm

Sjeeldne borgere er hele mennesker

— udover diagnostik og behandling i sundhedsvaese-
net, har mange ogsa brug for en social indsats. Derfor
har Sjeeldne Diagnoser skrevet til Socialministeren og
anmodet om et mgde.

De fleste borgere, der lever med sjeeldne sygdomme
teet inde pa livet, har mange kontakter i sundhedsvee-
senet. Men mange sjaeldne borgere har ogsa brug for
en social indsats — det oplever vi hver eneste dag, nar
patienter og pararende kontakter vores Helpline. Her
er der faktisk flere spgrgsmal, der handler om det so-
ciale omrade, end der er spgrgsmal, der handler om
sygdom og sundhed.

Derfor har vi i Sjeeldne Diagnoser anmodet om et mg-
de med Socialminister Astrid Krag. Der er flere ting, vi
gerne vil vende med ministeren:

Den nationale strategi for sjeldne
sygdomme — og Helpline

| den nationale strategi for sjaeldne sygdomme er en
reekke malseetninger og anbefalinger indenfor bade
sundhedsvaesenet, social stgtte, uddannelse og me-
get mere.

Laes mere om den nationale strategi for sjeeldne
sygdomme her>>

Som aktgrer pa sjaeldne-omradet er Sjaeldne Diagno-
ser bl.a. optaget af at gennemfgre de af strategiens
anbefalinger, der handler om empowerment. Som
redskaber hertil har vi bl.a. Helpline, Sjeeldne-netveer-
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ket og korps af hhv. bisiddere og navigatorer.
Lees mere om Sjeeldne Diagnosers redskaber her>>

Redskaberne er med til at opbygge kapacitet — i
Sjeeldne Diagnoser besidder vi stadigt mere viden pa
tveers af sektorer om de udfordringer, sjeeldne borgere
mgder.

Den viden vi gerne dele med ministeren, sa den kan
bringes i anvendelse pa alle de omrader, som harer
under Socialministeriet. Det geelder bl.a. i forhold til
det specialiserede socialomrade:

Det specialiserede socialomrade

Socialministeren har sat et stort og vigtigt arbejde i
gang med henblik pa at styrke indsatsen pa det spe-
cialiserede socialomrade. Ambitionen er at lave en
national, social specialeplanlezegning med henblik pa
at hgjne retssikkerheden og give borgerne — bgrn,
unge og voksne med handicap — de rigtige muligheder
for at leve et selvsteendigt og meningsfyldt liv.

Det er en ambition, vi i Sjeeldne Diagnoser til fulde
deler og sjeeldne borgere er en vigtig del af malgrup-
pen for social specialeplanlaegning. Derfor er det vig-
tigt at lzere af de erfaringer, der er gjort med specia-
lisering i sundhedsvaesenet omkring sjeeldne sygdom-
me. Det er ogsa vigtigt at inddrage det arbejde, der er
gjort i forbindelse med den nationale strategi. Det vil vi
gerne fortzelle ministeren mere om.

Sjeeldne Diagnosers formand har skrevet et debatind-
laeg om det specialiserede socialomrade, der er of-
fentliggjort pa Altinget d. 18. maj 2021. Find det her>>

Andre ting

Pa sjeeldne-omradet er der kun lidt viden om at leve
med den enkelte sjeeldne sygdom. Derfor spiller
sjeeldne-foreningerne en seerligt vigtig rolle. Socialmi-
nisteriet stiller nogle puljer til radighed for drift og akti-
viteter, men der er udfordringer forbundet med om-
fang og administration. Vi vil gerne forteelle ministeren
om det vigtige arbejde, der foregar i foreningerne og
sla et slag for en mere enkel og tilgeengelig admini-
stration.

Vi haber meget, at socialminister Astrid Krag kan finde
plads i sin travle kalender til et mgde med os. For sel-
vom sygdom og sundhed star hgjt pa Sjeeldne Diag-
nosers dagsorden, skal diagnostik, behandling og
social stette ga hand-i-hand, hvis sjeeldne borgere
skal have de samme muligheder som alle andre.
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Sjaeldne Diagnoser til minister:
Brug os som inspiration til det specialiserede socialomrade

Ministeriet arbejder pa at skabe grundlag for speciale-planlagning pa det specialiserede
socialomrade. Der er lavthangende frugter at hgste ved at inddrage sjaldne-erfaringerne
fra sundhedsomradet, skriver Birthe Byskov Holm.

Sjeeldne Diagnosers erfaringer viser, at der pa social-
omradet er endnu mere brug for at opprioritere viden-
funktioner, siger Birthe Byskov Holm

Dette indlzeg er alene udtryk for skribentens egen
holdning. Alle indlaeg hos Altinget skal overholde de
presseetiske regler. Nar sygdommen eller handicap-
pet er sjeeldent, er der kun fa fagfolk, der kender til at
leve med det.

Bade i sundhedssystemet og i det sociale system ma-
des en borger med Angelmans syndrom, Albrights
Herediteere Osteodystrofi eller Tubergs Sclerose ofte

af uvidenhed, uanset om der er tale om et barn, et
ungt menneske eller en voksen.

| sundhedssystemet har man i mange ar praktiseret
centralisering og samlet funktionerne omkring flere
hundrede sjeeldne diagnoser et til tre steder i Dan-
mark, typisk pa Rigshospitalet og Aarhus Universi-
tetshospital.

For nar patientantallet er lavt, sygdomsbilledet er
komplekst og der er brug for mange tveergaende
funktioner, er det ngdvendigt med en hgijt speciali-
seret indsats.

Myndighedspersoner skal have let adgang til den spar-
somme, men relevante viden og radgivning, der findes.

Birthe Byskov Holm, formand, Sjaeldne Diagnoser
Det er Sundhedsstyrelsen, der forestar specialepla-
nen. Den er langt fra perfekt, men det giver god me-
ning at samle den sparsomme ekspertise, sa den kan
komme bade andre fagfolk og, iseer, patienterne til
gode.

Centraliserings-tiltagene i sundhedssektoren vokser
dog ikke ind i himlen. Mange sjaeldne borgere, iseer de
voksne, har dyrekgbte erfaringer med manglende ko-
ordination, organspecifik silo-struktur og staerkt be-
greensede muligheder for at f& den multidisciplineere
indsats, de har brug for.

Struktur pa tveers af strukturer

Der er i hgj grad brug for at teenke pa tveers. Populeert
sagt er der brug for en struktur for at teenke pa tveers
af strukturerne.

Der findes faktisk en national strategi for sjeeldne syg-
domme, som er en god ramme for at mgde disse ud-
fordringer. Her er der anbefalinger, der handler om
klare strukturer, ogsa pa tveers, blandt andet med
vaegt pa vidensfunktioner og empowerment. Strate-
gien omhandler bade sundheds- og socialomradet.

Et konkret udkom af arbejdet er kvalitetssikring af
dansksprogede diagnosebeskrivelser i regi af sund-
hed.dk, en social forlgbsbeskrivelse for sjaeldne barn
og unge i regi af Socialstyrelsen samt en om-fattende
empowerment-indsats i regi af Sjaeldne Diagnoser.
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Et generisk sjeeldne-forlabsprogram pé tveers af sund-
heds- og socialsektoren, i regi af Sundhedsstyrelsen,
er under udarbejdelse.

Bade det konkrete udkomme og de mange anbefalin-
ger kan med stor fordel inddrages i arbejdet med spe-
cialeplanlaegning pa socialomradet.

For ogsa her geelder selvsagt, at borgere med sjeeld-
ne handicap er fa i antal, har komplekse behov og
brug for tveergadende funktioner. Derfor er sjaeldne
borgere en meget vigtig malgruppe for arbejdet.

Sjeeldneomradet som inspiration

Vores konkrete erfaringer tilsiger, at der pa socialom-
radet er endnu mere brug for at opprioritere videns-
funktioner.

Myndighedspersoner skal have let adgang til den
sparsomme, men relevante viden og radgivning, der
findes. En stor del af denne viden findes i sundheds-
sektoren og i de frivilliges egne foreninger, som ogsa
er centralt placeret i den nationale strategi.

Derfor er det ekstra vigtigt at teenke pa tvaers af struk-
turer, sektorer og aktgrer.

Sjeeldne Diagnoser har derfor et godt rad til socialmi-
nister Astrid Krag og de organisationer, der er direkte
involveret i arbejdet pa det specialiserede socialom-
rade: brug sjeeldneomradet som inspirationskilde.

Der er meget at hente.
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Smaklip fra Sjeeldne Diagnoser

Blus pa politikerkontakterne

Pl i R, o
Foto: Stephanie (Faglig leder og souschef), Birthe
(Formand) og Lene (Direktor).
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Sjeeldne Diagnoser har i juni maned bade haft fore-
treede for folketingets sundhedsudvalg og et mgde
med socialminister Astrid Krag. Udgangspunktet for
mgderne har veeret den nationale strategi for sjeeldne
sygdomme og vores Helpline. Vi sigter pa at vinde
forstaelse for vigtigheden af, at mennesker ramt af
sjaelden sygdom og handicap fortsat har et sted at fa
information, stette og radgivning. Og pa, at der fortsat
skal veere en tydelig ramme om sjaeldne-arbejdet i
Danmark.

Lees mere om foretraede for Sundhedsudvalget her>>
Laes mere om online mgde med socialminister Astrid

Krag her>>

Det Nationale GenomCenter, NGC,
stiller skarpt pa voksne sjeldne

NGC er sat i verden for at udvikle og drive Danmarks
Nationale infrastruktur for personlig medicin, herunder
et nationalt helgenomsekventeringscenter. NGC har
udvalgt hhv. unge og voksne med sjaeldne sygdomme
samt neurogenetiske patienter som to ud af 12 nye
malgrupper. Gennem Danske Patienter er det to til-
lidsfolk fra Sjeeldne Diagnoser, der kommer med i de
specialistnetveerk, der etableres. For sjeeldne unge og
voksne er det vores neestformand, Liselotte Wesley
Andersen fra Dansk forening for Tubergs Sclerose.
For neurogenetiske sygdomme er det FU suppleant
John Gerbild fra ATAKSI/HSP-foreningen. Vi siger tak
for tilliden og vi gleeder os til arbejdet.

Lees mere om NGC's arbejde med 12 nye
patientgrupper her>>

Kommunal gkonomiaftale levner ikke
rum til forbedringer

En fuck-finger til de handicappede? Vendingerne var
voldsomme, men pointerne gode, da Danske Handi-
caporganisationer kommenterede pa regeringens af-
tale med kommunerne om kommunernes gkonomi i
2022. Det overlades til prioriteringer pa hele socialom-
radet, hvis der skal rettes op pa de forhold, der er alt
for mange handicappede til del. Sjzeldne Diagnoser
deler bekymringerne — der er brug for en mere mal-
rettet indsats, end gkonomiaftalen tillader.

Lees mere hos Danske Handicaporganisationer her>>

Fritaget for test / coronapas?

Sa skal du huske at f& det dokumenteret. Fra 1. juli
kreever det dokumentation at veere fritaget for corona-
test / coronapas. Dokumentationen fas hos Borgerser-
vice i den kommune, du bor i.

Laes mere hos Sundhedsministeriet her>>

Handicapvenlig sommer

Igen i ar har Folketinget vedtaget en sommerpakke,
som ggr det lidt billigere at komme ud og nyde det
danske sommerland i juli - september. Det handler
bl.a. om gratis feergebilletter pa indenrigsrejser bade
for gaende, cyklister og biler med handicapparkerings-
kort. Der er ogsa mulighed for gratis ture med handi-
capkersel og at kombinere rejsepas med handicap-
/ledsagerbillet.

Laes mere hos Danske Handicaporganisationer her>
Lees mere hos Erhvervsministeriet her>>

Der er brug for Helpline — ogsa i fremtiden

Siden 2016 har Sjeidne Diagnosers Helpline hvert ar hjulpet hundredevis af sjaidne borgere

med information, stette og radgivning. For nar sygdommen er sj@iden, er der ikke store

profe le foreninger, som kan hjaipe. Derfor hjgeiper Helpline pa tvaers af alle sjeidne
sygdomme og handicap Med udgangen af 2021 udleber bevillingeme til Helpline. Hvis der ikke
findes en ny bevilling, lukker Helpline og sjeidne borgere vil blive markant ringere stillet
Sjeeldne Diagnoser har foretraede for Folketingets sundhedsudvalg d. 10. juni for at fortzelle om

dette. Vi har ogsa skrevet til bl a. Sundhedsminister Magnus Heunicke
Helpline skal fortsatte, fordi:

N
. 4

Helpline opfylder et
konkret behov og er det
eneste miirettede tilbud

til sjeldne borgere

L1/
Anbefaling
Anbefalet i den
Kvaliteten er nationale strategi for
i orden sjelidne sygdomme
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Medlems-orientering

- Et lille udpluk af det bestyrelsen pusler med?

Af: redaktaren, pwn@dfoi.dk

Overordnet

4 Bestyrelsesmader.(arligt).

1 Strategimgde (hvert 2-3. ar).

1 Arskursus og Generalforsamling (planlaegning).
1 Familiekursus (hvert 2. ar).

1 Voksenkursus (hvert 2. ar).

2 Regionsmgader (1 gst og 1 vest).

2 Velkomstmgder gst/vest.

2 Repraesentantskabsmader i Sjeeldne Diagnoser.
5 Forretningsudvalgsmader i Sjeeldne Diagnoser.
S

tyregruppemader i Helpline og Bisidderkorps i SD.

Jobbeskrivelser

Formand

Overholde deadlines til puljeansagninger

Lave puljeansggninger med kassereren
Repraesentantskabsmgder i sjeeldne diagnoser
Passe foreningstelefonen

Forberede bestyrelsesmader

Sende velkomstbreve

Uddelegere arbejdet

Udsende orienteringsmails

Kasserer

Betale regninger

Sikre gkonomisk overblik
Opleering i Winkas
Medlemsvedligeholdelse
Indberette gavebreve til SKAT
Samarbejde med bogholder:
Lave puljeansggninger
Arsregnskab

Budgetter

Opkraeve kontingent

Bogfare bilag

Opkraeve betaling ved arrangementer

Sekretaer

Laese korrektur

Skrive referater

Opsamling af arbejdspunkter fra bestyrelsesmader

Redaktor

Indsamle materiale til- og layout af Ol-Magasinet
Indsamle materiale til- og layout af foldere til bl.a.
arskursus og generalforsamling, voksenkursus,
familiekursus og sommerlejr.
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Fysiske vagter i Helpline.

Navigator/vejleder/bisidder.

3 arlige udgivelser af Ol-Magasinet.

Salg af annoncer i samme?

Vedligeholde aftale med FL Reklame (Ol-Magasinet)
Indsamling af sponsorater/gaver.

Opdatering af Hiemmeside

Kontrol af vores Facebook sider.

Mgader for foreningsvejleder eller andre fra bestyrelsen
hvor det matte veere relevant med specifik viden.

Bestyrelsesmedlemmer (generelt)

Finde / ops@ge egnede steder for afholdelse af kurser
og sommerlejre m.m.

Arrangere kurser og sommerlejr

Sage sponsor-gaver til auktion og evt. bankospil
Hjeelpe med indleeg til Ol-Magasinet

Indkeb og vedligehold af butikken

Salg fra butikken

Opsgge ny viden

Fundraising

Laegefaglige viden og samarbejde eksternt
Udenlandske konferencer

Nordisk samarbejde

Opdatering af hjemmeside

Suppleanter

Suppleanter deltager pa bestyrelsesmader og
arbejder pa lige fod med den gvrige bestyrelse
- de har blot ikke stemmeret

Suppleanter indtraeder i bestyrelsen ved frafald i
bestyrelsen

Fzelles for alle poster

At man er indstillet pa at blive i bestyrelsen minimum
valgperioden ud.

At man deltager aktivt i bestyrelsesarbejdet

At man deltager i bestyrelsesmgderne

At man har lysten, interessen og ressourcen til at
deltage i bestyrelsesarbejde

Foreningsvejleder
Yde vejledning til foreningens medlemmer telefonisk
og skrift



2021

5. september
18. september

16. - 18. november
17. november

2022

5. januar
22. januar

5. maj
20. maj

21. - 22. maj

18. juni
9.-16. Juli (uge 28)
20. aug. - 2. sept.

5. september
10. september

2023

5. januar
14. januar

Ol-Magasinet 3-2021

DFOI Kalenderen pt.

DEADLINE / Ol-Magasinet
Bestyrelsesmgde

Health & Rehab Scandinavia
Referencegruppen for Odontologiske
Landsdels- og Videnscentre

DEADLINE / Ol-Magasinet
Bestyrelsesmgde

DEADLINE / Ol-Magasinet
Bestyrelsesmgde

Arskursus & Generalforsamling

- DFOI’s 40 érs fadselsdag/jubileeum
Bestyrelsesmgde

Ol Sommerlejr

14th International Conference

on Osteogenesis Imperfecta

DEADLINE / Ol-Magasinet
Bestyrelsesmode

DEADLINE / Ol-Magasinet
Bestyrelsesmgde

Bagerens besked til banken

Jeg er meget glad for at vaere kunde i jeres bank og
for at have jer og jeres ansatte som kunder i min butik.

Fremover vil der dog blive nogle aendringer i den pris
og service jag kan tilbyde jer og jeres ansatte.

Vores brgd koster stadig kr. 40,- Boller kr. 10,- og de

smar kr. 15,-

(udkommer sidst i maneden)
Fjelsted Skov

Bella Centret, Kebenhavn
Aarhus

(udkommer sidst i maneden)
Fjelsted Skov

(udkommer sidst i maneden)
Odder Park Hotel

Odder Park Hotel

Fjelsted Skov
Redvig Ferieby, Stevns
Sheffield, England

(udkommer sidst i maneden)
Fjelsted Skov

(udkommer sidst i maneden)
Fjelsted Skov

Croissanter der er fyldt med den gode og gkologiske

Fra dags dato vil der dog blive tillagt nogle gebyrer for
jer og jeres ansatte:

e Skal bradet bages kr. 10,-
Skal brgdet i pose kr. 4,-
Betales der med kontanter kr. 5,-
Betales der med andre midler kr. 10,-
Udskrivning af kassebon kr. 8,-
Fremsendelse af faktura kr. 22,-
@nskes personlig betjening kr. 7,-
@nskes ikke personlig betjening kr. 6,-
Betjening lgrdag/sendag kr. 15,-
Hvidt brad gebyr kr. 12,-
Radgivning om, hvordan bragdet smager eller

dufter kr. 10,-

e Kgb af brgd hos en anden bager, koster et

(AndenBagerGebyr) kr. 5,-
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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 Kegbenhavn @

Aarhus Universitets-
hospital Skejby

Leder:

Overlaege, ph.d.

Mette Mgller Handrup

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

Adresse:

Center for Sjaeldne Sygdomme (CSS)
Aahus Uneversitetshospital

Palle Juul-Jensens Boulevard 99
8200 Aarhus N

Svage knogler kraever
en steerk forening

Ol-Magasinet 3-2021

Ol-Magasinet
udkommer tre
gange arligt.
Deadlines er:

5. januar,
5. maj og
5. september

Artikler og fotos modtages
meget gerne tidligere!

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, 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

DFOl 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 vaere ung med Ol

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

= Juridiske spgrgsmal

= Bisiddere mv.

Hvis det ikke raekker med hjeelp fra
en af foreningens vejledere, kan

DFOQOI’s bestyrelse evt. bevilge den
ngdvendig professionel assistance.

Hold jer derfor ikke tilbage!

Foreningens vejledere er bl.a.:

Kis Holm Laursen
Ergoterapeut

Er desuden
foreelder

TIf. 29 88 26 11
khi@dfoi.dk

Rune Bang
Mogensen
Socialradgiver
Har selv Ol

TIf. 25 33 6 409
rbm@dfoi.dk

Karina Sillas
Jensen
Paedagog

Har selv Ol og er
foreelder

TIf. 75 33 77 99
ksj@dfoi.dk

Sag evt. mere information pa
foreningens hjemmeside:

www.dfoi.dk
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CONBULT

IKKE ALLE ER LIGE GODE TIL TAL.
BE CONSULT KAN HJALPE DIG MED
DET HELE.

Ablehaven 9 - 2680 Solrad Strand

TIf. 40 18 81 87

info@birgereskildsen.dk
www.birgereskildsen.dk
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SPECIALSERVICE

Vi har igennem 20 ar tilegnet os mange kompe-
tencer, der ger os i stand til at varetage lige
specialopgave

KL Specialservice tager sig af
alt lige fra tung industri- og
erhvervsrenggring til alm.
trappevask.

Vi saetter en stor are i at vores
arbejde udferes professionelt
og gdr ikke pa kompromis
med kvaliteten.

o~ - — 0
=) Brio
Specialrengering Erhvervsrengering Ejendomsservice Industrirengering

Kongstedvej 6-10 4200 Slagelse | +4570 12 00 26 | g [
kispecialservice.dk | info@klspecialservice.dk ; l-@

Qualified



https://www.klspecialservice.dk
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Afsender: Ol-Magasinet
c/o Karsten Jensen, Vestervej 15, DK-6880 TARM

Tak for OK-stotten

> N

‘ 30 % ekstra
\ i Sponsorstatte
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TAK'FORDI DU
STOTTER OS

Hurral!

Vi har faet 1.547 kr. fra OK, som har givet os 30%
ekstra i sponsorstgtte, nu her i disse ussedvanlige
tider hvor mange foreninger er presset.

Tak til alle jer, der har tanket OK — og bliv endelig
ved, det kan maerkes.

Se pa side 10 - hvordan du stgtter DFOI, nar du
bl.a. tanker benzin og diesel hos OK.
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