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O Iagen Kobber bid til at vedligehold ;
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Boswellia serrata. » dannelse af bindevaev og vedlige-
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e Mangan bidrager til normal
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UC'H _ type li kollagen
dannelse af kollagen, der har

betydning for normalt fungerende

LED, KNOGLER, BRUSK OG BINDEVAEV

dene. Mangan bidrager til normal bI’USk.

ide normale knogler.

Boswellia bidrager til en normal funktion af led
der har betydning for normalt

i dligeho

dannelse af bindevaev og ve
Vitamin C bidrager til normal dannelse af kollagen,
- fungerende brusk. .

Forhandles hos Helsam, Helsekostbutikker, Matas samt udvalgte apoteker. www.biosym.dk
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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,
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
haende senest ovennzevnte datoer, men
meget gerne tidligere.

Annoncer, tryk og udsendelse
FL Reklame

Agerbakken 21

DK-8362 Harning

TIf. 70 2218 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. trykfeijl,
redigering og beskaering i tekst og foto.

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

Redaktionen
Redaktar:

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

Mobil: 28 73 49 58

Mail: pwn@dfoi.dk
Redaktionsmedlemmer:
Karsten Jensen, formand

Ungdomsstof:
Rune Bang Mogensen og Kate Villadsen

Laegefagligt stof:
Jannie Dahl Hald og Lars Folkestad

Medlemskontigent

Det arlige kontingent falgende:

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

Ved indbetalingen kan man tilmelde sig
betalingsservice, sa kontingent treekkes
automatisk de efterfelgende ar.

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

Samarbejdspartnere

DFOI samarbejder og/eller er medlem
af fglgende 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 atholder hvert ar en officiel
landsindsamling (hele kalenderaret).

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

Hvorfor og hvordan?

Resultatet af landsindsamlingen har stor
betydning for andelen af ovennaevnte
midler. Det vil sige, jo flere penge
foreningen selv indsamler, jo stgrre
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

Spergsmal til landsindsamlingen bedes
rettet til foreningens formand: Karsten
Jensen — pa tif. 70 20 70 85 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

Sjaeldne 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: 33 3121 30

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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Piger & ' Drenge
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DryNites® natunderbukser har ekstra hgj bekyttelse,
er designet sa de ligner almindelige underbukser
og udviklet i et seerligt lydlast materiale.

Findes i 3 starrelser til bern i alderen 3-5 ar, 4-7
ar og 8-15 ar.

Unikt engangsunderlagen
Tape

funktion holder
underlaget

DryNites
b o pa plads

8x8sen | 2]

DryNites' BedMats er et absorberende engangs-
underlagen, der holder madrassen tar, nar uheldet
er ude. DryNites® BedMats er specielt udviklet med
fokus pa hgj absorbering, beskyttelse og diskretion.

Laes mere pa www.drynites.dk

Fas i de fleste supermarkeder, Matas og pa apoteket.

DRONNINGENS
FERIEBY

Hold fer'w,‘ arel rundt
wden forhindringer

| Dronningens Ferieby er der plads
til alle - bern, unge, sldre og endda
familiens hund - og handicap er
ingen hindring.

Kun 1 time fra Aarhus og 4 timer

fra Kebenhavn finder du vores
handicapvenlige sommerhuse, som
vil danne basen for lige den ferie, du
dremmer om!

For medlemmer af CP Danmark
tilbyder vi 15% pa ugeophold
0g 5% pa miniferie.

- Ugeferte
- Weekend- og muuferte
- Aktivitetsophold

FERIE UDEN
FORHINDRINGER
L8 8 8 8 ¢

Book dit neeste ophold pa

www.dronningensferieby.dk eller ring til

0Ss hu pa J 87 58 36 50 og hor mere!
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DFOI’s bestyrelse

Formand
Karsten Jensen
Mob. 20 14 22 36

Mail: kj@dfoi.dk

Nastformand

Rune Bang Mogensen
Mob. 25 33 64 09
Mail: rom@dfoi.dk

Kasserer
Patrick Lykkegaard
Mob. 24 80 32 48

Mail: pl@dfoi.dk

Sekretaer

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

Bestyrelsesmediem
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 Kjeer Krogsgaard
Mob. 22 25 06 98

Mail: makr@dfoi.dk

Bestyrelsesmedlem
Jacop 9. Wittorff
Mob. 20 22 24 95
Mail: jw@dfoi.dk

1. Suppleant
Philip Scheel
Mob. 60 48 57 50
Mail: phs@dfoi.dk

2-4. Suppleant
Vacant

Indhold

Side
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e Landsindsamling

o Nyttige adresser
Bestyrelsen & Indholdsfortegnelse ...... ... 5
Aret fotsaetter — aret (Leder)......................... 7
Sociale Medier (politik) & Egenbetaling ........... 8
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Fosterdiagnosen Ol under graviditeten ......... 20
Ting du kan lave under indlaeggelsen ......... 21
Vores turtilBrigge ... 22
Din hund kan ogséa have OI . ......... 24
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Forsidefoto: Kristina-Maj Ranch
Nogle af bgrnene, som deltog pa familiekursus i
april pa Danhostel Kalundborg Vandrerhjem.

Annoncer 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 man kontakte:

FL Reklame
Agerbakken 21 - DK-8362 Hgrning
TIf. + 45/7022 18 70
fl@flreklame.dk - www.flreklame.dk
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Kenneths Autolak ApS

Kristensmindevej 4
4250 Fuglebjerg
TIf. 55 45 63 97
www.kennethsautolak.dk

Sydvestjysk Klovpleje

v/ Jarn Stein
Stilbjergvej 43 B
6800 Varde
TIf. 6154 11 04

www.asfacader.dk

- din professionelle samarbejdspartner
inden for glas og facade!

TIf.: 7025 1511
AS Fu ca d er Smedevej 14 - 7430 lkast

CVR: 12516894

Helle for faellesskab og udvikling
Efterskoleophold for sent udviklede unge \

Kom og vaer en del af vores feellesskab og
med nye venner.

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

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

&
¥ helle_

Efterskolen

"OEN
"BETTE MALER

v/ Djina Stub - TIf. 24 45 22 40
d-stub@jubii.dk

Alle former for faglaert malerarbejde
udfores i hoj kvalitet og til
konkurrencedygtige priser

www.denbettemaler.dk

Undervisning og hjzelp til dine
saerlige behov
CSU-Slagelse

X 585757 60
csu-slagelse@slagelse.dk

@ http://csu.slagelse.dk

Tomrer Thomas

Vestermarievej 14 - Vestermarie
3700 Renne
TIf.: 29 38 40 89
Mail: toemrerthomas1@gmail.com

SPORT

OYRK GLADEN

Besag os: i butik §/sport2adk O sport24.blog (©) @sport24dk www.sport24.dk
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LEDER

Aret fortsatter
— aret ud

Ja, det er noget pjat at skrive i en overskrift, for
selvfglgelig fortsaetter aret ud. Mine tanker ledes
hen pa, at vi har haft et jubilaeum vi fejrede i maj
og at jubileeumsaret fortseetter aret ud.

Det er i skrivende stund ikke mange dage si-
den, jeg var til mgde med Osteoporoseforenin-
gen, hvor vi talte om hvor gamle vores foreninger
hver i seer er. Vores sgsterforening er lige blevet
30 ar og det blev bestemt ogsa bemaerket, at vi
lige kunne fejre 40-ars jubilaeum. Vores jubilae-
umsarrangement er stadig dugfrisk i min erin-
dring pa trods af energikrise, den europaeiske
krig og Indian Summer.

Det var en fantastisk fejring af os selv. Og man
ma godt fejre sig selv. Faktisk, bar man som
forening benytte en hver lejlighed til at fejre sig
selv. Vi havde en meget god fredag aften, med
hygge og god mad.

Den store dag, lgrdag, hvor vi havde indlaeg
og taler fra nzer og fjern gjorde et meget stort
indtryk pa de mange personer, der deltog i vores
festivitas. Indlseggene gjorde indtryk pa vores
medlemmer og alle gaestetalerne, der stort set
alle kom fra morgenstunden.

Dagen blev indledt med morgensang — hvor
Laura lavede et gospelkor sammen med os. Ja,
sa var dagens stemning ligesom lagt.

Dernaest gik vi til personberetninger om Ol,
pargrende men ogsa fagpersoner. Helt bevidst
havde vi planlagt en dag, hvor der ikke skulle
veere faglige indlaeg. Og ja, det er jo sveert at
komme uden om en lille smule faglige indlzeg,
nar der nu er nyt at forteelle. Det forholder sig
nemlig sddan, at Lars Folkestad og jeg sammen,
gennem laengere tid, har undersggt, hvor mange
personer der er i Danmark med Ol. Hidtil har vi
sagt at tallet er ca. 300, men det har vist sig at
veere forkert, og vi har nu de danske myndig-
heders accept og forklaring pa, at der i stedet er

ca. 650 personer med Ol i Danmark. Og dét var
sa det eneste faglige oplaeg vi havde dén week-
end — resten af oplaeggene var mere personlige
beretninger. Og — tak for dem...

Hele weekenden modtog jeg mange kompli-
menter for programmets sammensaetning.
En ting gik igen ved komplimenterne, nemlig, at
det var rart at seette ansigt pa nogle af de mange
navne som bestyrelsen fra tid til anden naermest
har 'name droppet’, efter vi eksempelvis har del-
taget i klinikermgder med behandlerstanden. Og
ja — det er da absolut veerd at bide meerke i, at vi
skal have sat ansigt og person pa nogle af de
navne, vi som bestyrelse, kan have et taet sam-
arbejde med. Og jubileeumsdagen — sikken en
dejlig dag.

Som sagt er jubileeumsaret ikke omme, men vi
har dog ’stoppet’ fejringen, men personligt taen-
ker jeg stadig pa, at dette ar, er noget helt seerligt
for Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta.
En tanke jeg véd jeg pa ingen mader slipper.

Og her pa lederens faldereb, hvor vi officielt skri-
ver efterar og en ’Indian Summer’ fortsaetter med
at forngje os, nyder vi den resterende del af jubi-
lzeet og alt hvad foreningens medlemmer gen-
nem tiden har opnaet i vores feellesskab.

W tnttor o oo
Karsten Jensen

formand
kj@dfoi.dk

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

1. Veer venlig og hoflig

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. Er du uenig?

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

ligere skal tonen veeren.

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

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

gruppen.

Udelukkelse

e Administratorer af DFOI’s sociale medier forbe-
holder sig retten til at fijerne indleeg eller brugere
af DFOI’s feellesskaber. Brugere kan ogsa sus-
penderes.

e Fjernelse af indleeg 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 e o o

personangreb

lavet usaglige indleeg

beskyldninger mod tredjepart

Ved bevidst overtrzelse af galdende regler

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

ligt grove tilfeelde.

Indlaeg uden seerlig tilknytning til gruppens

formal fjernes

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

Egenbetaling for deltagelse pa 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 veere
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 /Egtefaelle/samlever, minimum
stottemedlem kr. 400,-

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

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

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

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

Sommerlejr

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

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

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

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

Gaestebetaling (sommerlejr)

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

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

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

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

Kaere aegtefaeller 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 ansagte ministerier
beregner hvor stort et tilskud der
kan ydes til foreningen.

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

Tilmelding og egenbetaling for del-
tagelse pa foreningens kurser og
sommerlejr sker pa foreningens
hjemmeside: www.dfoi.dk under
(Medlemmer og arrangementer)
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Antal personer med Osteogenesis

Imperfecta i Danmark

Af: Lars Folkestad, leege, ph.d., klinisk lektor OUH

Spergsmalet om hvor mange personer, der har
Ol i Danmark har veeret diskuteret gennem laen-
gere tid. | forbindelse med en opnormering af
sjeeldneomradet for nogle ar siden, fremgik tallet
pa ca. 350-450 personer med Ol i Danmark.
Dette tal er imidlertid ikke rigtigt!

| slutningen af 1980 gennemgik to danske forske-
re journaler for alle med Ol pa Fyn. Forskerne la-
vede, ganske som Dr. Sillence havde gjort det i
Australien, nogle artier forinden, stamtraeer og
familieundersagelser af alle levende familiemed-
lemmer.

De gennemgik samtidig alle rgntgenbilleder af
barn, der havde haft knoglebrud i en periode og
fandt frem til hvor mange personer der pa Fyn
havde OI. Dette er for genetiske undersggelser
og diagnosen Ol blev stillet ud fra de symptomer
og tegn den enkelte havde pa Ol. Andersen og
Hauge, som de to forskere hed, fandt at der var
10.6 ud af 100.000 beboere der havde Ol.

Danmark er et registerland. | festligt lag kan man
sige at vi registrerer alt om alle hele tiden.

Det er en af grundstenene i vores velfaerds-
samfund, at vi kender forbrug af sundhedsydel-
ser, lanforhold, skat osv. Mange af disse registre-
ringer bliver brugt som grundlag for hvordan res-
sourcer skal fordeles.

Da vi lever i et relativt homogent samfund,
hvor vi alle har lige adgang til sundhedsvaesnet
er registreringen af sundhedsydelser et yndet
forsk-ningsveerktgj. For eksempel, bliver der re-
gisteret data for alle hospitalskontakter. Det er
data som tid, sted, afdeling, om der er tale om
indleeggelse, ambulant besgg eller skadestue-
behandling. Der bliver ogsa registreret hvilke
diagnose personen fik af laegerne, der sa pa-
tienten til dette besg@g. Der er masser af under-
segelser, der har vist at hvis man farst er regi-
streret med en diagnose i et af disse registre sa
er sandsynligheden for at man ogsa har den
sygdom/tilstand diagnosen henfarer til ganske
stor. Dette gor det til et vigtigt og sikkert vaerktgj
inden for epidemiologisk forskning eller befolk-
ningsundersggelser med et andet ord.

| Danmark er der registreret, fra 1977 til udgan-
gen af 2018, 905 personer med en Ol-diagnose.
Dette daekker over personer fadt fra 1890’erne

og frem. Nogle af dem, der er registreret i Lands-
patientregisteret med en Ol-diagnose er derfor
gaet bort eller har forladt landet.

| mine undersgagelser har vi arbejdet med et
udtraek fra Landspatientregisteret. Med udgang i
2012, var der 575 levende personer med Ol i
Danmark. Dette tal er lidt hgjere nu og det kan
have flere arsager sa som gget bevagenhed,
hyppigere brug af genetiske tests hos personer
med atypisk knoglebrudshistorik osv.

Det svarer til ca. 10.5 per 100.000 indbyggere
i Danmark med Ol, eller svarende til 622 perso-
ner med Ol i en befolkning pa 5.923.984 indbyg-
gere.

Dette tal er noget hgjere end udenlandske tal,
hvor hyppigheden svinger mellem 5-10/100.000.
Der kan vaere mange arsager til denne forskel.
En veesentlig arsag er nok den made data er op-
gjort pa i Danmark. | udlandet kan tallene ofte
veere skgnsbaserede.

Vi har ret godt styr pa hvilke sygdomme og el
ler tilstande befolkningen har grundet vores auto-
matiserede og lovpligtige registrering af hospi-
talskontakt og diagnoser. Det udelukker ikke at
nogen kan have Ol som de ikke har veeret pa
hospitalet med (endnu), og dermed ikke figurerer
i registrene eller, at de laeger, der har besluttet at
personen har Ol tager fejl. Men, som tidligere
beskrevet, sa er sandsynligheden for at have den
sygdom og eller tilstand som diagnosen henfgrer
til i Landspatientregistret meget stor og man taler
om en sikkerhed pa over 95 pct.

| et samarbejde har vi (Lars Folkestad og Karsten
Jensen (DFOI) kontaktet Sundhedsstyrelsen i
forhold til tallene. Sundhedsstyrelsen har faet
sendt relevant litteratur, og pa baggrund af de
oplysninger de har faet har de hurtigt konkluderet
at resultaterne stemmer overens med virkelighe-
den, og herefter er tallene blevet revideret sale-
des at der i Leegehandbogen fremover ogsa vil
figurere med opdaterede og retvisende tal.
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A, gave & testamente.

Hvem arver dig?

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

@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 veere 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 til

a4
dit enskede formal. Formularen kan benyttes uanset, om du i1
har et testamente i forvejen eller ej. | formularen oplyser du I.I. r LE GAL D E S K

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

dfoi.dk

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

En anden mulighed er at opfordre til at indseettes penge pa
DFOI’s konto til Landsindsamlingen:
Reg.: 9325 - Konto nr.:7881738 i stedet for blomster og

Du finder DFOIs formular her kranse ved biseettelse eller begravelser.

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

notar eller foran vitterlighedsvidner, som du selv veelger. for.mand 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.
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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 - Ju—
8 2 BAKER TILLY
Revision INTERNATIONAL
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Bliv dagens helt for
Dansk Forening for
Osteogenesis
Imperfecta

Stet Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta, hver gang
du tanker

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

Sammenholdet i foreningen er i hgjsee-
det, og det er vigtigt at samle medlem-
merne, sa de har mulighed for at erfa-
ringsudveksle. Pengene skal derfor ogsa
bruges til familiekurser, sommerlejr og
sma pop-up events.

"Det er vigtigt for medlemmerne bare at
mgdes. Der er en intern forstaelse, som
de ikke mgder andre steder. Pa sociale
arrangementer i foreningen meder de
ikke meerkelige blikke,” siger Karsten
Jensen.

Udover at gge opmaerksomheden er fore-
ningens formal at udgve radgivende, op-
lysende og hjeelpsom virksomhed til alle,
der har Osteogenesis Imperfecta og de-
res familier.

Koster ikke ekstra

Aftalen med OK er simpel. Man kan stat-
te foreningen med fem gre 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 stotten,
uanset om betalingen sker med benzin-
kortet, betalingskort eller i Tank & Betal-
appen.

Foreningen far fem gre ekstra for den
samme liter, hvis den lokale bilist kgber
el hos OK. Og som noget helt nyt kan

OK man stgtte med yderligere fem are pr.
Kom godt i gang pa ok.dk/lokalsporten

liter, hvis man ogsa har mobiltelefoni hos
OK.

OK Benzin stotter DFOI

- Nar du tanker, taler i mobil eller
bruger strgm kan du stgtte DFOI.

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta, DFOI,
er til for at ege opmaerksomheden pa den sjaeldne
sygdom, der for de fleste kendes som medf@dt knog-
leskgrhed. Langt under 1000 danskere lever med
sygdommen, som kan fare til mange knoglebrud og
udfordringer med hjerte, lunger, nyre og gjne.

DFOI har i bestraebelserne pa den ggede opmeerk-
somhed indgaet en sponsoraftale med energiselska-
bet OK, hvis stattekroner blandt andet skal veere med
til at deekke omkostninger til informationsmateriale og
sociale arrangementer.

"Sponsoraftalen betyder, at det bliver lidt lettere at go-
re det, som vi gerne vil med foreningen,” siger DFOI’s
formand, Karsten Jensen.

11

Pa den made kan bilister stgtte foreningen med i alt
15 gre for hver liter braendstof. "Lige nu har mere end
1700 forskellige foreninger over hele landet en spon-
soraftale med OK. Sponsorkronerne bliver omsat til
mange gode projekter og initiativer og er med til at
gare en forskel og lgfte det store arbejde, som mange
ildsjeele udferer i lokalsamfundet,” siger Steffen Toft
Spiele, CSR-ansvarlig i OK.

Fakta om OK og sponsoratet:

OK er et dansk andelsselskab, ejet af cirka

12.000 kunder og forhandlere.

OK forsyner boligejere, landbrug og erhvervsliv
med olie, breendstof, naturgas, varmepumper,
solceller, el, mobiltelefoni og forsikringer.

OK stgtter sammen med de lokale OK-forhandlere
omkring 1.800 klubber og foreninger over hele
landet. Foruden sporten statter OK bl.a. arbejdet i
SOS Bgrnebyerne samt Parasport Danmark — og
altsa DFOlI.
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Stort tillykke!

Pa DFOI’s arskursus, den 21. maj 2022, modtog
Birthe Byskov Holm "Rosita-prisen”.

Birthe har som mor, som formand for DFOI, jurist
og ildsjeel, medvirket til at forme Ol-foreningen og
nu ogsa gennem flere ar som formand for ’alle de
sjeeldne’ (sammenslutning af pt. 55 foreninger)
Sjeeldne Diagnoser.

”Rosita-prisen” — er en skulptur i glas og her-
med en kombination af styrke og skrgbelighed —
skabt af den svenske glaskunst-handvaerker
Rosita Daniella Stahl — uddeles af DFOI:

- For det, de gjorde for os Olere

- For det, der ikke kunne betales

- For det, som var sa veerdifuldt,

at vi skyldte dem noget:

- Mere end ord

- Mere end vin og chokolade

- Noget som er et symbol pa essensen af Ol

Modtagere af Rosita-prisen til dato:
2007 - Ulrik Pedersen, overlaege, dr.med.
2009 - Mogens Brandt Clausen

2012 - Kirsten Andersen

2012 - Marie Langbo

2012 - Preben W. Nielsen

2022 - Birthe Byskov Holm
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Ide til julegave?

Et af bestyrelsens store gnsker gennem flere
ar var, at udgive en bog om OI, men farst i 2010
lykkedes det under ledelse af Berit Landbo, som
selv i 2004 var blevet mor til datteren Maja med
Ol og derfor braendte for at ga i gang med denne
opgave.

Svage knogler kraever en steerk forening

Brudsikkert
livsmod

12 fortzellinger om et liv med handicap

Dansk Forening for U‘

\
OSTEOGENESIS IMPERFECTA

Brudsikkert livsmod er en beskrivelse i ord og bil-
leder, om hvordan livet med osteogenesis imper-
fecta kan forme og udspille sig.

De medvirkende er i forskellige faser af deres liv
og der er stor forskel pa hvordan Ol har pavirket
deres situation.

Bogen henvender sig til alle der gnsker at vide,
hvordan man kan leve med fysisk handicap.

Man mgader her 12 vidt forskellige mennesker,
der alle beskriver deres liv med Ol og de ofte
dramatiske udfordringer, som det kan give.

Brudsikkert livsmod koster kun 100 kr.
inkl. forsendelse/porto.

Kontakt foreningens formand pa:
Telefon - 70 20 70 85
Mail - ki@dfoi.dk
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Kender du en med Ol,
som ikke er medlem af
DFOI?

Af: Karsten Jensen.

Maske er du selv en af disse? | Danmark ved
man ikke hvor mange der er registreret med Ol.
MEN, vi ved nu, at der findes ca. 650 personer i
Danmark med Ol.

Langt fra alle er medlem af Dansk Forening for
Osteogenesis Imperfecta (DFOI). Vi har brug for
din hjeelp til at sprede information om, hvad vi
som forening kan bidrage med.

Har du fortalt folk, du kender, at:

¢ vi har store medlemsarrangementer flere
gange om aret?

¢ vi har en sommerlejr for familier med Ol i
sommeferien?

¢ vi yder hgjt gkonomisk tilskud og dermed
lav egenbetaling til arrangementer?

e vi arbejder for bedre behandling og
opfglgning af bade barn, unge og voksne
med OI?

e vi udleverer et gratis rejse-Ol-pas, skrevet
pa alverdens sprog?

e i har teet dialog med behandlerstanden

e vi yder stor bistand til alle, der vil forske i Ol

e vi har fokus pa at dele erfaringer — men
0gsa pa aktiviteter og det sociale

¢ vi har vores egne kontaktpersoner, hvis du
har brug for nogen at tale med — eller hvis
du har brug for radgivning.

Det er nemt at blive medlem af DFOI... Og ken-
der du nogen, der har Ol, men ikke er medlem sa
ring gerne til dem og spegrg om ikke de skal veere
medlem af DFOI. Meld dig ind via: www.dfoi.dk
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Det er OK med DFOI at
tanke med OK

Af: Karsten Jensen.

Gennem et par ar, har DFOI haft et godt og fint
samarbejde med OK Benzin, der giver penge til
Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta,
hver gang du tanker breendstof, taler i mobilte-
lefon eller kaber strem — gennem OK.

| den seneste afregningsperiode er der kommet
11 nye kort og 3 stk. bonusaftaler til sdledes, at
der nu er 11 aktive abonnenter til DFOI via OK.
Alt i alt er der 34 aktive abonnenter tilknyttet
DFOI via OK. Disse 34 kort har det seneste ar i
alt tanket 33.014 liter breendstof. Hver liter udlg-
ser 5 grer til DFOI og har man flere aftaler med
OK, giver det lidt ekstra i kassen til os.

| alt er 11 kort tilknyttet en EL-aftale, der udlgser
endnu starre rabat. Der er ogsa to brugere, der
taler i deres mobiltelefoner via OK Mobil — hvilket
udlgser endnu hgjere udbetaling nar de to bruge-
re tanker braendstof.

| alt har DFOI modtaget kr. 2.724,56. Tak!
Er du tilmeldt OK?

Hvis nej, og har du brug for hjeelp, sa kontakt
formanden pa kj@dfoi.dk

30 % ekstra
\ i sponsorstatte

TAKFORDI DU
STOTTER OS
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Grundlovsdag — i mere end én forstand

Den 5. juni er en historisk dag.

Ikke blot er det Fars Dag, men ogsa
Grundlovsdag — og i Ol-henseende
mere end én betydning en grundlovs-
dag.

For den 5. juni, er det pracis 40 ar si-
den, at de forste vedtaegter, grundiov
for DFOlI om man vil, blev underskre-
vet. Dermed blev Dansk Forening for
Osteogenesis Imperfecta grundlagt.

Arsberetning for 2021

| denne tid er der nyheder om Kirsten Hybsch-
mann, der var direktar for Marselisborg Hospital,
og Leif Mosekilde, der var overlaege og professor
pa Aarhus Sygehus, da de for 30 ar siden stifte-
de Osteoporoseforeningen efter et foredrag om
knogleskarhed med overlaege og professor Pe-
der Charles. De sidste to navne er kendte navne
blandt vores medlemmer.

Knogleskarhed er en livstilssygdom og betegnes
ogsa som en folkesygdom. Foreningen, der blev
debt Osteoporoseforeningen, fik hurtigt 4.000
medlemmer — men det er maske heller ikke sa
sveert, at na det tal, nar det anslas, at der er om-
kring en lille million danskere med diagnosen. Og
30 ar er imponerende. Men — 40 ar — ja, det er jo
endnu mere imponerende.

Vores forening for médfadt knogleskarhed kom-
mer heldigvis aldrig op pa sa hgje medlemstal
som vores forenings-kusine, Osteoporosefor-
eningen. Heller ikke selvom vi jo, som vi hgrte i
gar, at vi er omtrent dobbelt s& mange med Ol
som vi hidtil har gaet og regnet med.

Historisk, er den britiske forening, Brittle Bone
Society (BBS) fra 1968 verdens eldste forening
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for personer med Ol og pargrende. Herefter fgl-
ger den amerikanske forening, Ol-Foundation
(OIF) grundlagt i 1970. | 1978 grundlagde Au-
stralien og New Zealand deres Ol Society (OIS).

Den 3. marts 1979, var det nordmaendene, der
dannede Norsk Forening for Osteogenesis Im-
perfecta (NFOI). Danmark var den femte fore-
ning i verden der sa dagens lys den 5. juni 1982.

Medlemstallet for Dansk Forening for Osteoge-
nesis Imperfecta er nogenlunde stabilt og har
veeret det igennem hele min egen bestyrelses-
periode, som i ar runder 15 ar. Faktisk har med-
lemstallet veeret stgt stigende — om end langsomt
stigende. | dag er vi — alt i alt — ca. 330 medlem-
mer.

Der er noget helt seerligt ved vores forening. Vi er
nemlig ikke flere end vi sddan nogenlunde ved
hvem alle er eller i hvert fald kender nogen, der
kender de andre. Jeg t@r godt antage, at mange
af os fgler, at samveeret i dansk Ol-regi fales
som familiesammenkomster. Venskaberne i Ol-
foreningen sidestilles i hvert fald af mange som
en slags '2. familie’. Og det er maske ikke sa
seert...
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Det hele begyndte med de sakaldte dagligstue-
eller kaffemader og i mere end 40 ar har fore-
ningens frivillige kreefter arrangeret begivenhe-
der, hvor der har veeret bade leg og laering, un-
derholdning og vidensdeling samt afslapning og
skaeg og ballade.

Nar vi i foreningen mades sker det i en feelles
forstaelse. Vi behaver ikke at begynde forfra.
Nogle spgrgsmal er ikke ngdvendige at stille og
nogle svar er ogsa givet pa forhand. Man for-
nemmer en positiv stemning og seerlig atmos-
feere.

Sundhedsministeriet og dets afdeling, Socialsty-
relsen, har i ar praeciseret, at foreninger som
DFOI skal dokumentere vi er landsdeekkende.
Det kan vi sagtens!

Vi har afholdt arrangementer i Aarhus, Syd- og
Senderjylland, i hovedstaden, Aakirkeby, Fyn,
Dstsjeelland. Og gennem tiden har vi ogsa veeret
forbi Djursland, Nordjylland, Sydsjeselland, Nord-
sjeelland osv.... Og ja — foreningen har sagar vee-
ret pa sommerlejr i Sverige og holdt vinterferie i
Norge. lkke at det teeller i denne sammenhaeng.

Gennem tiden har der veeret del personer, der
har rejst til udlandet for at indsamle viden til for-
eningen samt videreformidle viden til vores fag-
personer ligesom de yngre generationer har
skabt netveerk pa tvaers af Europa.

Den maske allerstgrste forskel mellem 1982 og
2022 ma veeret maden vi i dag kommunikerer pa.
| 1982 benyttede vi en drejeskive nar vi 'telefo-
nerede’. Vi fugtede Dronningen i nakken nar po-
stetaten skulle levere vores budskaber med de
rede bude. | dag kan vi komme verden rundt pa
under 8 millisekunder med en sakaldt smartpho-
ne i handen. Og det er nu ikke darligt.

Vi kan nu langt lettere skaffe viden eller etablere
kontakt til et netveerk. Og det kan vaere ganske
nyttigt, som nar man som jeg, midt i afviklingen af
et voksenkursus, far brug for faglig sparring og
viden. S& er det nyttigt nar sggemaskiner kan —
og min norske formands-pendant Inger-Margre-
the, kan formidle dén viden vi pludselig star og
har brug for.

Da Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
blev etableret var det med et gkonomisk tilskud
pa kr. 500 fra Norge, der som bekendt er lidt zel-
dre end DFOI. Kr. 500 var mange penge dén
gang og jeg forestiller mig, at pengene landede
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pa et tort sted. Lige siden 1982 har NFOI veeret
en yderst vigtig samarbejdspartner og er det sta-
dig den dag i dag. Derfor er det da ogsa dejligt
med det teette samarbejde i det hgje nord.

Nu haber vi begge pa et godt samarbejde 'hinsi-
dan’ for bade NFOI og DFOI har veeret med til at
skubbe pa for at man pa den anden side af Ore-
sund far etableret en forening for personer med
Ol.

Sjeeldne Diagnoser (SD) er i dag er den mest be-
tydningsfulde samarbejdspartner DFOI har.

To gange om aret deltager to repraesentanter i
en slags kursus, hvor vi far erfaringer og viden
om drift af en diagnoseforening som DFOI. Og
ikke nok med de mere driftsorienterede ting, ja,
sa uddanner vores paraplyorganisation ogsa vo-
res medlemmer til at kunne bade klare sig selv
men ogsa til at hjeelpe andre, hvad enten det er
skal vi jo ikke glemme at to meget steerke perso-
ner som Birthe og Kis har deres daglige gang i
hjertet af Sjeeldne Diagnosers sekretariat...

Sjeeldne Diagnoser hjeelper os ogsa med mere
handicappolitiske aspekter. Men ogsa sundspo-
litik og andre sundhedsemner. Eksempelvis har
SD bidraget til at skubbe pa, for at personer med
Ol har veeret prioriteret mht. Covid-19 vacciner.

Men, spgrger du... Hvad har vi ellers bedrevet
tiden med det sidste ars tid? Jo, nu skal du hare
om nogle enkelte kalendernedslag.

Sammen med den europaeiske organisation, for
foreninger med interesse i Ol, OIFE, har vi veeret
med til at hjeelpe til med den sakaldte 'Impact
Survey’. OIFE afholder hvert far flere typer af
driftsmeder, men ogsa lseringsseminarer som
flere af vores medlemmer — i og uden for besty-
relsen — har deltaget i. Ligeledes har vi veeret til
stede nar vores fagpersoner har deltaget i inter-
nationale online seminarer.

Og selvom coronaen har kastet en skygge pa
fagpersonernes muligheder for at arbejde, har
foreningen et teet samarbejde med seerligt de
jyske og fynske fagpersoner, og i det forgangne
ar er der fortsat blevet produceret dansk forsk-
ning inden for Ol. Og mere er ovenikgbet pa vej.

Det lyder maske alt sammen meget kedeligt og
tort. Det er det ikke. Men det er klart anderledes
at beskrive nogle af vores sociale arrangemen-
ter. Seneste arrangement var et lille dagsarran-
gement pa Bornholm. Selv var jeg der som feri-
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erende turist og mgdte syv af Solskinsgens be-
boere med tilknytning til DFOI. Desveerre var der
afbud fra flere andre, men vi der mgdte op havde
en fantastisk dag, hvor tiden for en stund stod
stille.

Kort forinden afviklede vi vores familiekursus,
der endnu en gang viste sig at vaere en keempe
succes. Omkring 40 personer deltog i en hygge-
lig og leererig weekend, og mon ikke vi ogsa
fremover kommer til at se flere af disse
arrangementer i en eller anden form.

Et voksenkursus er det ogsa blevet til. Denne
gang med et stort fokus pa arbejdsmarkedet og
mulighederne for fastholdelse.

Arskurset var til gengaeld noget mindre. Stadig et
godt arrangement, men med kinesernes spgge-
fulde flagermus andende i nakken betgd det et
klart mindre fremmeade. Sadan var det dog ikke
med den arlige sommerlejr, der fandt sted ved
den sydjyske vestkyst. Vores sommerlejre er in-
tet mindre end fantastiske, for selvom der her er
tale om et ferie- eller koloniophold, sa sker der
deel-dul-daskme noget hele tiden. Vores med-
lemmer arrangerede spisning, braetspils-efter-
middag, pokemon-turnering, damefrokost, feelles-
sang, gocart-raes, fisketur og meget andet. Jeg
har sikkert glemt noget, for der skete noget nee-
sten hele tiden. Men to ting fra sommerlejren, der
ikke er til at overse er det Sgnderjyske Kagebord
og vores lukkede auktion, der indbragte en lille
formue for vores forening.

Tak til sponsorerne af
sommerlejren 2021:

Fjeldsted Skov Kro, Ejby
Genbrugsbutikken Bornholm

Henne Mglle A Badehotel Henne Strand
Ishuset Henne Strand

JE Engros, Herning

Jenny ApS

Kjeer Sommerfeldt, Aarhus og KBH
Knaplund Destilleri, Hoven, Tarm
Louise og Jesper Inc.

Memphis Mansion, Randers

Natholdet pa TV 2, Pineapple Entertinment v.
Anders Breinholt,

Naturkraft, Ringkabing

Patrick Lykkegaards Lykkehule
PhotoCare, Grenaa

Ree Park, Ebeltoft

Rk. Mglle Bryghus, Skjern

Skandinavisk Dyrepark, Kolind

Sonja A/S
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Stauning Whiskey, Skjern

Steensgaard Livstilsbutik, Beder

Vandhalla,

Egmont Hgjskolen, Hou

Wagner, Storcenter Nord, Aarhus

Og til William Demant for sponsering af sommer-
lejrens telt.

Alt i alt kunne vores medlemmer samle naesten
kr. 15.000 ind.

2021 var et godt ar for DFOI. En bét er det dog,
at vores samarbejdspartner DrugStars gik kon-
kurs. Det var en kilde til en ekstra indkomst for
foreningen. Heldigvis gar det bedre med OK
Benzin, og mange gange tak til de af vores med-
lemmer, der tanker med OK-appen, taler i mobil-
telefon med OK eller kgber stram eller fyrings-
olie.

Nar man star ved en 40-ars milepael er det fint at
en arsberetning blandt andet ses i historiske per-
spektiver. 40 ar er gaet. Og 40 ar kommer til.

Stort til lykke til os selv, Dansk Forening for
Osteogenesis Imperfecta, med de farste 40 ar.

Karsten Jensen
Odder, den 22. maj 2022
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Referat af generalforsamling

Sendag den 22. maj 2022
Montra Odder Parkhotel

Referent: Karsten Jensen

1. Valg af dirigent
- Hans Helge Svendsen blev valgt som dirigent, og han kunne konstatere generalforsamlingen for
lovligt indvarslet.

Valg af stemmetellere
- Sonja Christoffersen
- Gitte Svendsen

2. Formandens beretning
- Der var ingen bemaerkninger og blev dermed godkendt.

3. Fremlaggelse af regnskab til godkendelse
- Kassereren fremlagde regnskabet, der efterfalgende blev godkendt.
- Ueendret kontingent.

4. Indkomne forslag
- Ingen indkomne forslag.

5. Forslag til vedtagtsandringer
- § 10 Tegning og prokura

NUVARENDE:

Bestyrelsen tegnes af formanden i forening med tre bestyrelsesmedlemmer eller naestformanden i
forening med tre bestyrelsesmedlemmer.

Bestyrelsen kan meddele prokura.

FORSLAG:

Bestyrelsen tegnes af formanden, i forening med ét yderligere bestyrelsesmedlem, eller
naestformanden i forening med ét yderligere bestyrelsesmedlem.

Bestyrelsen kan meddele prokura.

Forslaget blev vedtaget.
6. Valg til bestyrelsen

Direkte valg: Kasserer (lige ar):

- Patrick Lykkegaard Genvalgt
Valg af 4 medlemmer (lige ar)
- Kristina-Maj Ranch Genvalgt
- Kate Villadsen Genvalgt
- Marie Kjeer Krogsgaard Valgt
- Jacob @. Wittorff Valgt
Valg af 1-4 suppleanter
- Philip Scheel Valgt

7. Eventuelt

- Ingen emner.
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40 ar med DFOI

| forbindelse med og afholdelsen af DFOI’'s arskursus og generalforsamling hen over
weekenden den 20.-22. maj 2022 pa Montra Odder Parkhotel, blev foreningens 40 ars
fodselsdag/jubilaeum (5. juni) markeret og fejret.

Fotos: Karina Hjort
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Et lille tilbageblik fra arets sommerlejr i Radvig

7

De 3 keempe retter blev serveret til alle (pariserbaf, planke med pél stjerneskud) la ret godt i maven.

T s A o

AU

k.lwi.tte«k'i.ubben samlet Fb‘r' afgahé til deres érligé frokc;st.:

W

Sidste aften for hjerejse.

19



Ol-Magasinet 2-2022

Fosterdiagnosen Ol under graviditeten
Klip fra OIFE-Magazine 2022-2: '
Interview af Stefanie Wagner med Shannon Bonner, kandidatstuderende i genetisk ‘
radgivning ved Baylor College of Medicine, Houston, Texas, USA i

Hvem er du, og hvad er dit forhold til O1?

Mit navn er Shannon Bonner, og er i gjeblikket kandidatstuderende og stu-
derer genetisk radgivning pa Baylor College of Medicine i Houston, Texas. |
de kommende tid vil jeg afslutte med min kandidatgrad i genetisk radgivning,
og jeg vil starte min karriere som preenatal genetisk radgiver pa Texas Chil-
dren's Fetal Center. Jeg blev forst involveret i Ol-samfundet, da jeg begynd-
te at udforske emnet for min specialeforskning. | betragtning af min interes-
se for praenatal genetik var jeg begejstret, da muligheden opstod for mig at
undersgge erfaringerne fra foreeldre, der modtager en fatal diagnose af Ol
under graviditeten.

Hvem stod bag projektet? Hvordan blev det finansieret?

Jeg blev farst introduceret til dette forskningsprojekt af Chaya Murali, MD, en paediatrisk medicinsk ge-
netiker, der ser patientens i bade de generelle genetik- og skeletdysplasiklinikker pa Texas Children's
Hospital. Dr. Murali og jeg udviklede dette projekt med hjeelp fra flere forskere ved Baylor College of
Medicine ud over Michelle Fynan, ph.d., som er et aktivt medlem af OIF. Vi kunne ikke veere mere tak-
nemmelige for den hjaelp, vi modtog fra bade Ol Foundation og OIFE, der hjalp med at rekruttere delta-
gere til denne undersggelse. Denne forskning blev delvist stattet af en forskningsbevilling fra Genetic
Resource Association of Texas.

Hvad handlede dit forskningsprojekt om, og hvilke metoder blev brugt?

Mit speciale har titlen "L". Under vores indledende gennemgang af litteraturen identificerede vi et aben-
lyst hul i forskningen omkring, hvordan man bedst radgiver og statter foraeldre, nar de far en diagnose af
Ol under graviditeten. Der findes retningslinjer, der hjeelper medicinske udbydere med at diagnosticere
og styre Ol i preenatal indstilling; der er dog ingen litteratur, der behandler det falelsesmaessige aspekt
ved at modtage denne diagnose preenatalt.

For at Igse dette hul gennemfarte vi en undersggelse med blandede metoder, der brugte en kort online
undersggelse og telefoninterviews for at fa indsigt i foreeldres oplevelser med praenatal genetisk radgiv-
ning, og hvor tilfredse de er med deres samlede oplevelse. Vi rekrutterede personer til denne undersag-
else, der modtog en praenatal diagnose af Ol inden for de sidste fem ar og efterfglgende blev radgivet af
en genetisk radgiver, medicinsk genetiker, OB / GYN eller maternal fatal medicin specialist.

Hvad var dine mest interessante resultater?

| sidste ende fandt vi, at foraeldre, der modtager en praenatal diagnose af Ol, generelt er mindre tilfredse
med deres genetiske radgivningserfaring sammenlignet med andre populationer, der modtager preenatal
pleje, sdésom dem med unormal praenatal genetisk screening eller personer med @get risiko for kromo-
somforhold i en graviditet. Nar foraeldre modtager en Ol-diagnose under graviditeten, ja, den medicinske
styring og informative aspekter af diagnosen er vigtige. Foraeldrene fra vores undersggelse udtrykte i
midlertid et gnske om radgivere, der anerkender ud-fordringen ved at navigere i usikkerheden ved denne
diagnose og fokusere mere pa at fremme hab og forbedre foreeldrenes handtering.

Gennem interviewdelen af vores undersagelse identificerede vi flere faktorer, der pavirker foreeldrenes
tilfredshed med radgivningen, og vi haber at diskutere disse resultater mere detaljeret gennem en frem-
tidig forskningspublikation. Kort fortalt observerede vi, at foreeldre vaerdsatte radgivere, der leverede om-
fattende, skraeddersyet radgivning, der omfattede diskussioner om alle mulige graviditetsresultater pa
trods af udbyderens forudsigelser om dedelighed. Forzeldre gnskede ogsa gjeblikkelige henvisninger til
Ol-samfundsressourcer, sasom OIF og OIFE. Forzeldre med en personlig eller familiehistorie af Ol be-
skrev ofte oplevelser, hvor deres radgivere havde forudfat-tede antagelser om deres viden om Ol.
Saledes opfordrer vi radgivere og andre klinikere til at yde omfattende radgivning til disse personer,
anerkende deres levende erfaringer og undga at ggre antagelser om deres viden om pleje af en nyfadt
med Ol.
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70 ting du kan lave mens du er indlagt pa
hospitalet

Ny humoristisk pamflet skal \/agge/ 'ﬁ)&;\r

give smil pa laben under
indlaeggelse.

Af: Karsten Jensen
ki@dfoi.dk

Med bogen 70 ting du kan lave, mens du
er indlagt pa hospitalet’ vil Lasse Toft ga-
re det en tand mere taleligt at ligge pa

hospitalet som indlagt. | 2015 var en hjer-

neblagdning pa sterrelse med et honseaeg
og efterfelgende meningitis skyld i, at han
matte igennem en manedlang indleeggel-

se. Kedsomhed og treethed var en kon-
stant felgesvend i den lange periode,

samtidig var uvished og frygt kilde til man-
ge urolige neetter.

- Bladningen sad dybt inde i hjernen, sa
leegerne turde ikke operere. Jeg overle-

vede, men var lam i hele venstre side og . (]
var i flere maneder afheengig af hjzelp til
alt: at spise, tag tgj pa, vaske mig, ga pa
toilettet. Heldigvis kunne jeg genkende

hustru og bern. Det er langtfra alle, der

kan det, efter sddan en omgang. Jeg kun-
ne ogsa huske flere af mine jokes og fy- ospiTRL T
rede straks et par stykker af pa ungerne.

Det at lave grin med sin egen situation

var super god medicin. Det vil jeg rigtig 6"}@% Tforfag
gerne give videre til andre i samme situ-

ation, siger Lasse Toft.

Bogen udkom den 30. juni pa Byens Forlag og indeholder 70 sjove og gakkede ideer til at fordrive tiden
pa hospitalet.

Den skal ikke tages bogstaveligt, men ment som en slags tidsfordriv eller inspiration til nye fantasier.
Et af eksemplerne i bogen er —

FEJRING AF DEN HURTIGSTE SYGEPLEJERSKE

... Du ger nu fglgende: Ring pa klokken, og stil dig helt hen til dgren. Nar den farst ankomne sygeplejer-
ske treeder ind pa stuen, fyrer du konfettikanonen af (gerne med et brag, der kan hares pa hele gangen).
Samtidig fyrer du op for din fanfare eller "Celebration”.

Sygeplejersken vil enten blive meget glad for din fejring, eller ogsa vil denne fa et slagtilfaelde. | tilfaelde
af et slagtilfeelde, sa er | jo allerede pa et hospital...

Bogen udkom pa Byens Forlag den 30. juni. ISBN 9788794327176 og er pa 244 sider. Den vejledende
udsalgspris er kr. 219,-
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Vores tur til Brugge

Af: Simey Truong, OIFE Youth Coordinator — Klippet fra OIFE Magazine 2022-2.

OIFE Youth Event 2022 (del 1) fandt sted i den belgiske by Briigge fra 5. til 8. maj, efter at de sid-
ste to begivenheder blev aflyst pa grund af pandemien. Arrangementet var arrangeret af OIFE
Youth Coordinators og den belgiske Ol-organisation ZOl. Og hvordan gik det? Lzes lidt om det i
dette blogindlaeg fra OIFE Youth Coordinator Simey.

Endelig samlet igen!

5. maj 2022! - Jeg havde glaedet mig til denne dato sa
lzenge. Efter hvad der virkede som uendelige to ar, kunne
OIFE Youth Event endelig finde sted igen.

Siden Covid matte det udskydes eller aflyses igen og igen.
Og man-ge af mine venner fra hele Europa har veeret
steerkt savnet siden da. Nu skulle vi alle mgdes igen fra
den 5. til 8. maj i Brugge, Bel-gien.

Selvom jeg har veeret til mange ungdomsarrangementer,
var Brugge meget speciel for mig. Det var mit fgrste ar-
rangement som "Ungdomskoordinator" og derfor ogsa
som back-up support til Stephanie, som var veert og arran-
ger i ar. Hun havde gjort det til sin mission at gere denne
begivenhed uforglemmelig.

Jo mere spaendt jeg blev, da jeg satte kursen mod Bruxel-
& les torsdag omkring klokken halv syv om morgenen. Alt
= gik overraskende glat. Ingen forsinkelser, ingen sammen-

Malene fra Danmark
sad for eksempel fast i
flyet, fordi hun matte
vente pa sin kgrestol.
Sa hun gik glip af sit
planlagte tog.
Heldigvis for mig mad-
te jeg hende i Bruxel-
les, og vi var i stand il
at fortseette vores rej-
se sammen.

| Brugge ventede Ste-
phanie og Laurence
endelig pa os pa tog-
stationen for at tage
os i bil til vandrerhjem-
met. Jeg kan ikke be-
skrive den fglelse, der kom over mig, da jeg endelig sa alle de kendte og kaere ansigter igen. En efter en
ankom alle 38 deltagere fra ni forskellige lande i god behold. Og straks kunne man meerke den sprud-
lende stemning og det gode humer.

Efter den fgrste middag sammen blev der uddelt specialiteter fra de forskellige lande, som nogle af os
havde medbragt. Uanset om det var slik fra Norge, kringler og surkal fra Tyskland, stroopwafels fra Hol-
land eller gin fra England, blev der smagt pa alt. Det var en dejlig aften med intense samtaler.
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En sporty dag

Fredag morgen startede sportsligt. Dart er blevet en slags-
nationalsport i Belgien. Nogle professio-nelle spillere fra
det belgiske G-Darts landshold kom over for at vise os
nogle af deres tricks. Alle fik lov til at prave kraefter med
det, og der blev endda spillet et eller to "serigse spil".

Omkring middagstid begav vi os sammen gennem brug-
ges smukke og ekstremt ujaevne gader. Brostenene var en
af de sveereste udfordringer for os alle. Men de smukke
bindingsveerkshuse, de sma kanaler og straeder gav en
virkelig drgmmeagtig kulisse.

Vores destination var Dronning Astrid Park i hjertet af by-
en. Her kunne vi virkelig nyde det smuk-ke varme vejr.
Med naesten 30 kagrestole og i gult — det var trods alt
Wishbone Day — var vi et sjovt og nok meget bizart syn.

Charlotte fra Storbritannien tilbgd en lille "kreativ skriv-
ning" workshop for dem, der var interesserede. Andre tog
af sted for at udforske byen eller nyde solen pa en lille ca-
- - c ' fé pa det store torv. Om aftenen ventede et andet hgjde-
punkt pa os: en eksklusiv glsmagning med traditionelle belgiske @l. Ud over fundamentalt forskellige
smage var der interessant baggrundsinformation om tra-ditionen og historien om den belgiske bryg-
ningskunst.
Der var ogsa en masse latter og deling den aften. Et par modige prgvede endda karaokemaskinen.
Aftenerne sammen er hgjdepunkterne hver dag. Nar man sidder sammen, snakker og griner, far man
nogle gange fornemmelsen af, at tiden star stille.

Puslespil og fest

Naeste morgen begyndte derimod med s@vnige an-
sigter. Men enhver, der nogensinde har veeret til et
Ol-mgde for, ved: det er en del af det! Og heldigvis
havde vi planlagt lerdag morgen lidt fritid. Sa alle
kunne starte dagen i fred. Nogle gik til brunch, an-
dre foretrak at genoplade batterierne med en po-
wernap eller slappe af i den varme sol.

For Stephanie og mig var der ikke tid til sgvn. Vi
var ngdt til at forberede alt til bykampen om efter-
middagen. Digitalt tog vi pa en rejse tilbage i tiden
til det 18. arhundredes Brugge. Navigeret af en
app kunne deltagerne lgse gader i sma grupper og
leere seerlige steder i byen at kende. Desveerre
havde vi overvurderet brostenene, vores venners
energi og vanskeligheden ved nogle af gaderne.

| sidste ende udholdt kun en gruppe, indtil omkring
en tredjedel af opgaverne var lgst. De andre tog
hurtigt en pause i restauranten eller gjorde sig godt
tilpas ved kanalen.
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Din hund kan ogsa have Ol

Af: Jacob @. Wittorff
jw@dfoi.dk

Ol er en relativ hyppig lidelse hos ruharede gravhunde i Danmark.

Det viser et nyt speciale fra Det Sundhedsviden-
skabelige Fakultet pa Kgbenhavns Universitet.

Det er dog ikke noget nyt, at der findes Ol i dy-
renes verden, og det er velkendt at lidelsen ikke
alene findes hos gravhunde, men ogsa blandt
populeere hunderacer som golden retrievere, ter-
rier, collier, beagler og puddelhunde.

Symptomerne hos gravhunde minder til forveks-
ling om dem, som vi oplever hos mennesker. |
specialet oplistes knoglebrud, blalig sclera, darli-
ge teender, tab af hgrelse, dveergvaekst og smer-
ter som hyppige symptomer blandt hunde. Ofte
ses der ligeledes et stort antal dgdfadte hvalpe
samt reducerede kuldstgrrelser.

Mange tilfeelde af Ol blandt hunde bliver ikke re-
gistreret, fordi nogle hvalpe dgr fgr fadslen eller
bliver aflivet uden at blive diagnosticeret.

Til gengeeld har det gennem tiden fert til frustra-
tioner hos nogle opdraettere, nar de har oplevet,
at deres hvalpe af ukendte arsager har veeret
plaget af blandt andet staerke smerter, tandpro-
blemer og veekstproblemer.

| specialet bliver det dog forklaret, at der siden
starten af artusindet har veeret et stigende fokus
pa Ol hos gravhunde bade i Danmark og i ud-
landet, og herhjemme fik Landbohgjskolen i
Kgbenhavn i 2000 indleveret to aflivede grav-
hundehvalpe, som efterfglgende blev diagnosti-
ceret med Ol, hvilket var med til at gge opmeerk-
somheden om Ol blandt hunde.

Kort tid efter blev der iveerksat et projekt i sam-
arbejde med Dansk Gravhundeklub, hvor med-
lemmerne blev opfordret til at veere opmeerk-
somme pa symptomer pa Ol og indsende dade
hvalpe, som kunne misteenkes for at have Ol.

| specialet er det blevet forsggt at kortlaeegge om-
fanget af Ol i danske gravhunde via DNA-test
udfert som stikprever blandt 76 ruharede grav-
hunde og her i blandt blev der fundet hele otte
hunde, der var anleegsbaerer af Ol. “Ol findes
altsa i vid udstraekning i racen,” bliver det sale-
des konkluderet specialet.

Specialet der blev afleveret i juni 2022 er udar-
bejdet af Morten Refshgj, og det har titlen “Oste-
ogenesis Imperfecta hos danske ruharede grav-
hunde.”

| forleengelse af denne lille artikel,
kunne det maske vaere interessant
at finde ud af, om ogsa andre dy-
reracer kan veere baerere af OI?
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Velkommen til Holland

Af: Emily Perl Kingsley

Jeg er ofte blevet spurgt om, hvordan det er at leve med og opdrage et barn med handi-
cap — eller bedt om at hjelpe mennesker som ikke har haft den enestaende erfaring, med
at forsta det, med at forestille sig, hvordan det ville foles.

Det er saledes her...

At vente et barn er som at planlaegge en drgm-
merejse til ltalien.

Du kgber en masse rejsehandbgger og leegger
eventyrlige planer.

Colosseum, Michelangelos David, gondolerne i
Venedig.

Du leerer dig nyttige vendinger pa Italiensk.

Alt er meget spaendende.

Efter maneders spaendt forventning kommer
endelig dagen.

Du pakker dine kufferter og tager af sted.
Flere timer senere lander maskinen.
Stewardessen kommer ind og siger.
"Velkommen til Holland:”

"Holland:"?!?” raber du.

"Hvad mener du med Holland?

Jeg har bestilt en rejse til Italien!

Hele mit liv har jeg dramt om at komme til
Italien.

Men der er lavet om pa fartplanen.
Maskinen er landet i Holland, og der ma du
blive.

Det er vigtigt, at de ikke har fort dig til et reed-
somt sted, fuld af pest, sult og sygdom.
Det er bare et sted, som er anderledes.

Sa ma du ud og kabe nye rejsehandbgger.
Og du ma til at laere et helt nyt sprog.

Og du mgder en helt ny type mennesker, du
ellers ikke ville have madt.

Det er som sagt et sted, der bare er anderledes.
Tempoet er langsommere end i Italien; der er
ikke sa pragtfuldt.

Men nar du har veeret der et stykke tid og faet
vejret, ser du dig omkring... og opdager efter-
handen, at der er vindmagller i Holland...

og Holland har tulipaner.

Holland har endda Rembrandter.

Men alle, du kender, har travlt med at rejse til og
fra Italien... og de praler af, hvor vidunderligt de
havde det der. Og resten af dine dage vil du si-
ge: "Ja, det var det, jeg havde planlagt.”

Og smerten ved det, vil aldrig, aldrig nogensinde
fortage sig... for tabet af den drgm er et tab af
stor, stor betydning.

Men hvis du bruger dit liv til at sgrge over den
kendsgerning, at du ikke kom til Italien, bliver du
aldrig fri til at vaerdsaette og nyde det helt speci-
elle, det virkeligt vidunderlige ...ved Holland.
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Nyt fra ik AR
EURORDIS o

Statement om adgang til sjaeldne-medicin

EFPIA-EURORDIS Attt B
Sammen med den europeeiske leege- g‘";:TSITEAJTEMENT '
middelindustriforening har EURORDIS ACCESS TO

udarbejdet et statement om patienter gfgécblrsii :::
med sjeeldne sygdommes adgang til ny

medicin. De to foreninger har den faelles
malsaetning at sikre sjeeldne patienter
hurtig adgang til effektiv behandling.
Netop nar sygdommen er sjeelden, er
der mange udfordringer at tage hgjde
for og der er brug for nye lgsninger pa
tveers af landegreenser.

Laes mere hos EURORDIS

efpia ' ionos

Nyt fra Danske
Patienter .

DANSKE PATIENTER
Paraply for patient- og
pararendeforeninger i Danmark

Danske Patienter skifter ud i Medicinradet

| regionernes Medicinrad er der to patientrepraesentanter, udpeget af Danske Patienter. Siden
Medicinradets start har det veeret Morten Freil fra Danske Patienter og Leif Vestergaard fra Kraef-
tens Bekaempelse. Nu skifter den ene kasket — fra Leif Vestergaard til Lisbeth Hgegh-Jensen,
ligeledes fra Kreeftens Bekaempelse.

Laes mere hos Danske Patienter

Patienter kan ikke gennemskue klagesystemet

En rundspgrge blandt Danske Patienters 23 medlemsforeninger viser, at klagesystemet er uigen-
nemskueligt for patienter og pargrende. Det er frustrerende for patienterne og nogle opgiver helt at
klage. Samtidig gar sundhedssystemet glip af vigtig leering.

Laes mere hos Danske Patienter
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Ol Kalenderen

2022

5. september Ol-Magasinet / DEADLINE (ude sidst pa maneden)
10. september Bestyrelsesmade Fjelsted Skov, Ejby
23. oktober General Assenmly Virtuelt
18. november Jubilzeumssymposium Odontologisk Skejby
Videncenter

2023

5. januar Ol-Magasinet /| DEADLINE (ude sidst pa maneden)
14. januar Bestyrelsesmgde Fjelsted Skov, Ejby

5. maj Ol-Magasinet / DEADLINE (ude sidst pa maneden)
10. juni Bestyrelsesmgde Fjelsted Skov, Ejby
Uge 30 Sommerlejr ?

5. september Ol-Magasinet / DEADLINE (ude sidst pa maneden)
20. september Bestyrelsesmgde Fjelsted Skov, Ejby

2024

5. januar Ol-Magasinet / DEADLINE (ude sidst pa maneden)
27. januar Bestyrelsesmgde Fjelsted Skov, Ejby

Svage knogler kraever
en staerk forening

DEADLINE

Indlaeg og foto til Ol-Magasinet sendes til:
pwn@dfoi.dk — og skal veere modtaget
senest 5. januar, 5. maj eller 5. september.
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Kare unge mennesker...

... En lille historie pa Facebook som redakteren ikke ville lade overhgrig!

Han syntes det er dejligt, at | gar ind i klimade-
batten med hud og har. Men at rabe op om at det
er vores skyld og vi har stjalet jeres barndom,
klinger noget hult...

Lad mig forteelle jer lidt om at vokse op i 50 og
60'erne.

Da jeg voksede op, kunne et % kilo kad reekke til
2 voksne og 3 bgrn. Men der var altid grgntsager
pa bordet. En sjeelden gang, fik vi mad udefra. Vi
havde ikke overflod af burgere, pizza, pommes
frites og kebab ruller.

Lardag aften delte vi fem, en liter sodavand. lkke
en liter hver. Vi kgbte ikke en halv liter sodavand
eller energidrik, hver gang vi gik forbi en kiosk.
Og maengden af vores lgrdagsslik, kunne veere i
en kaffekop. Chips var en luksus som vi matte
kabe for vore lommepenge, som i dag ville svare
til ca. 25.- kr. om ugen.

Biler var ikke hvermandseje... Det var cykler til
gengeaeld. Og dem brugte vi flittigt. Nar vi skulle til
sport, spejder, i skole og nar vi besggte venner.
Vi blev ikke kart 200 meter hen til kiosken, hvis
der faldt en drabe regn fra oven.

Vi havde en stationeer telefon, som vi sjeeldent
matte bruge. Hvis vi ville hgre om vores venner
kunne vaere sammen, kunne vi cykle over og
sparge dem. Vi fik ik-ke en mobiltelefon s& snart
vi kunne ga.

Hver lgrdag samledes familien for
at se pa husstandens eneste tv. Et
24 tommer kasse tv.

Vi havde ikke store fjernsyn i hvert
ene-ste rum, med et hav af strea-
ming tjene-ster. Vi havde det ene
fiernsyn med 4 kanaler. Og man
skulle rejse sig for at skifte kanal.

| skolen brugte vi blyant og papir. Vi havde ikke
overflod af mobiltelefoner, IPads og baerbare
computere. Da vi kom i 7. fik vi en lommeregner.
En rigtig en... Ikke en app.

Vi legede udenfor i alt slags vejr. Legepladsen og
boldbanen var fyldt med bern. Vi sad ikke og sa
Netflix eller gamede pa computere pa starrelse
med rumskibet Enterprise. Og da vi blev teena-
gere og gyngestativet var for pattebarn, mgdtes
vi stadig udenfor eller i klubben. Vi afholdt ikke
kaempestore stremslugende gamerfester. Der var
disko et par gange om aret, hvor der blev serve-
ret sodavand. Vi la ikke i druk fra torsdag til Iar-
dag.

Vi fik ikke nyt tgj flere gange om maneden.
Vi "arvede" fra hinanden.
Og meengden af sko var til at fa gje pa.

Vi skal veere feelles om at fa lgst klimaproblemet.
Vi har alle et ansvar. Ung som gammel. Men kee-
re unge mennesker. At ga ind i klimadebatten og
lave klimastrejke med budskabet om at vi har
gdelagt jeres barndom?

How dare you...

Den matte da simpelthen deles.
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Foreningsvejledere

DFOlI tilbyder vejledning pa en reekke
omrader, eksempelvis om:

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

= Ansggninger og samarbejde med kommunal
sagsbehandler

= [nstitutions- og skolestart

= Hjaelpemidler

= At veere ung med Ol

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

= Juridiske spgrgsmal

= Bisiddere mv.

Hvis det ikke reekker med hjaelp fra en af forenin-
gens vejledere, kan DFOI’s bestyrelse evt. bevil-
ge den ngdvendig professionel assistance.

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

" Kis Holm Laursen
Ergoterapeut

Er desuden foraelder
TIf. 29 88 26 11
khi@dfoi.dk

Rune Bang Mogensen
Socialradgiver

Har selv Ol

TIf. 25 33 64 09
rom@dfoi.dk

Karina Sillas Jensen
Paedagog

Har selv Ol og er foreelder
TIf. 7533 77 99
ksj@dfoi.dk

Sag evt. mere information pa foreningens
hjemmeside:

www.dfoi.dk
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Ol-Pas!

Har du, eller et andet medlem i
familien OI?

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

| passet kan man laese alle generelle oplys-
ninger om Ol samt behandling af samme, pa
naesten alle sprog.

Du kan fa tilsendt det ngdvendige antal Ol-
pas, ved at kontakte foreningen pa enten
telefon: 70 20 70 85 eller pa e-mail:
formand@dfoi.dk

PERSONAL
DOCUMENT

H

Ol-Passet er fremstillet af den europaeiske
Ol-Sammenslutning OIFE — og i samme
stgrrelse som dit rade pas.
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Fursund Faergeri

Stenore 3

| ’;Gisﬁif?—-; |
\ R ) \)

S EERoen

Q
)
Regn slqb
Mette K. Soegaard

Mobil: +45 24 49 31 75
ms@mksregnskab.dk

Stinne Christensen
Vitus Berings Plads 9

99 15 64 67

Polser og brad franskehotdog

og nu med hotdog. MObI| 22 23 16 25
Telefon 7562 9088 ammo@skivekommune.dk

Mobil 22438248

MKS Regnskab
Agervanget 9, Snoldelev
DK-4621 Gadstrup

MASNEDQ
regnskabsservice

www.masnedo-regnskabsservice.dk

LEJ NYT

Email: masnedoregnskab@gmail.com TIf: 73 70 76 60 - lejnyt@lejnyt.dk - wwwlejnyt.dk

Drive-inn bilsyn 399

IESTVEI] BII.SYN

Elektrikiervaenget 3 - 4700 Nastved - TIf.7575 1222

www.naestved-bilsyn.dk

REMA 1000

Kasernen - Ringsted

¢S udferes

' AT 54 13 63 60

AUT. VVS-INSTALLATOR & KLOAKMESTER
Tranevej 2 - 4873 Veeggerlose
www.thygesvvs.dk

..WU& s

S kov b o Behandlingen er en blid og dynamisk behandlingsform
baseret pa muskel- og bindeveevsterapi.

Grebene udlgser et vibrationsmenster der stimulerer

Vagt- Alt VVS, blik og
kloakarbejde
] b

Kaserne Alle 1+ 4100 Ringsted - 57 64 40 60

Dogn- og aflastningstilbud hormon- og nervesystemet til at arbejde hen i mod
for bern og unge med betydelig og varig nedsat kroppens egen sunde og naturlige balance.
funktionsevne, herunder bgrn og unge med

A 2 MUSEARM e TENNISALBUE » DARLIGE KN&
autisme og beslaegtede udviklingsforstyrrelser. RYG-, NAKKE-, SKULDERPROBLEMER * SMERTER
MUSKELSP/NDINGER ¢ STRESS « HOVEDPINE/MIGRZANE

Ole Remers Alle 40, Skovby, 8464 Galten - - : —
Ring for naermere info og tidsbestilling

/ sygeplejerske Henrik Nielsen
TIf‘ 87 94 83 5 o Damgade 73 - 6400V80r¥derbojregr§Tlf. 26 7r(|) 07I 03 - info@alsbowtech.dk

http://www.skovbo-doegn-og-aflastningstilbud.dk/ Det er muligt at booke tid online: www.alshowtech.dk
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WEEKEND
SE UDGIVELSEN OPHOLD

med 3-retters menu & morgenbuyffet

A
Nyd et weekendophold

med én eller to over-
OPHOLD natninger. Hver aften
fcm /be/r. A 2 NATTER forkaeler vi jer med en
° : 1 575 3-retters menu, og om
o '- morgenen kan | nyde en

dejlig morgenbuffet.

. Pris pr. person
~y
— % @ Velkomstdrink

T — @ 3-retters menu
@ Morgenbuffet

Pris pr. person

ODDER PARKHOTEL

* %k Kk %k
BESTIL NU » PA 8654 4744 | L/A&S MERE PA OPHOTEL.DK

Motorcykelvaerksted i RODOVRE

Damhus Boulevard 55 - 2610 RGDOVRE g o0
tir: 07.00-17.00
TIf: 36 72 49 67 o 0700-17:00
fre: 07.00-17.00
lar: Lukket

bmw-service-jan-neumann.business.site o Lukket

Kildehaven er for unge voksne med et handicap, der gnsker at leve et aktivt og selvsteendigt liv i
feellesskab. Alle beboere er visiteret fra deres hjemkommune efter loven om friplejeboliger.
Kildehaven Garden er vores aktivitets- og samveerstilbud der ligger i naturskenne omgivelser. Her
aktiveres indskrevne brugere i hverdagene med udgangspunkt i den enkeltes ressourcer og der
veegtes en hgj grad af medbestemmelse i hvilke aktiviteter der skal iveerkseettes.

Kildehaven vil sikre den enkelte beboers mulighed for fysisk udvikling og udfoldelse. Vi veerner om
det sociale aspekt i form af hygge, naervaer og samspil pa tveers af enheder og diagnoser. Beboere
og personale medvirker til at skabe et miljg, hvor individet er i centrum, under hensyntagen til
feellesskabet.

Vi ggr dem der vil, til dem der kan
Laes mere pa www.kildehaven.com eller kontakt centerleder Pernille Timmermann pa 20342052

. Kildehaven
Hovedgaden 95 « 4520 Svinninge
www.kildehaven.com
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Afsender: Ol-Magasinet DANMARK
c/o Karsten Jensen, Vestervej 15, DK-6880 TARM P P

Frederiksborg Apotek

Slotsgade 26
3400 Hillered
TIf. 48 26 56 00
FREDERIKSBORG |

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

Aben alle drets dage 8-21

RABATCENTRALEN.DK

KVALITET - BARE BILLIGERE

Se hele vores udvalg af ure,
puslespil og hejtaler p&

www.rabatcentralen.dk

Styr varmen fra mobilen med
| den elektroniske radiatortermostat
b 20 Danfoss Eco™

Laes mere pa eco.danfoss.dk




