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Her er feriehusene,
hvor man foler sig
velkommen med kgrestol

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

- & ... Samsg, Falster og Sjellands Odde 34

2 huse pa Samsg - Szelvig og Nordby.

7 huse i Marielyst pa Falster.
3 huse i Vig ved Sjllands Odde.

Her er tale om rigtig nybyggerstil,
indrettet med tidens krav til luksus,
og det meget rustikke materiale
skaber en helt speciel atmosfare
bade ude og inde.

« Ferichusene er 108-124 m2 +
6-20 m2 overdakket terrasse.

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

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

»Vi har besggt stedet og kan steerkt anbefale dette, som md betragtes
som et ferieparadis for kgrestolsbrugere.«

John og Bjarne, Handi-Travel-Info

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

Hyvis du vil bygge dit eget handicapegnede hus kontakt: Eller rekvirer brochure pé

Birksg Huse ApS TIf. 86 84 58 18 TIf. 2673 6922

Cimbria Ferie e Sortenborgvej 41 @ 8600 Silkeborg e TIf. ¢ Mobil 26 73 69 22



https://www.cimbria-ferie.dk

Har du problemer K
med dine led? QJ

Indholdet i MoveFlex Collagen har flere
funktioner relateret til led, brusk, bindevaev

og knogler.

30 kapsler

Produktets funktioner

Boswellia bidrager til en normal
funktion af leddene.

» Kobber bidrager til at vedligeholde
Indeholder uc-it® : et normalt bindevaev.

en unik type

kollagen samt '
Boswellia serrata. : dannelse af bindevaev og vedlige-

holdelse af normale knogler.

e Mangan bidrager til normal

e Vitamin C bidrager til normal

EURUREEL L L L LA

\*“ UC ]1“ uc-ii® inilldenatureret
¥ _ type ll kollagen
— . e dannelse af kollagen, der har

LED, KNOGLER, BRUSK OG MAZAB  betydning for normalt fungerende

nktion af leddene. Mangan bidrager til normal brusk.

1o 133 i 1 fu
Bos blc(ll?r?:erltst earf‘t?if\l;inxav oq vedligeholde normale knogler.

| dannelse af kollagen, der har betydning for normalt

O Vitamin C bidrager i fungerende brusk. =
‘V\
| © <
-

Forhandles hos Helsam, Helsekostbutikker, Matas samt udvalgte apoteker. www.biosym.dk



https://www.biosym.dk
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JORTON

Halkjzervej 8B - 9200 Aalborg SV
Telefon 89 30 45 30

SE UDGIVELSEN

®
O n l I n e aalborg@jorton.dk - www.jorton.dk

Scan her:

el nisk Agentt i*"ﬁ,

af plastrdvarer s
S

Naverland 26A Vi er iseer eksperter indenfor
felgende hoved dder:

2600 Glostrup e e
TIf: 43 96 49 00 +Masterbatch
- -TPE
WWW.tekniSk—agentur,dk Vi leverer selvfelgelig alle plasttyper

Helle for fellesskab og udvikling

— Efterskoleophold for sent udviklede unge

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

Du meader en provefri skole med praktiske
og kreative vaerksteder og hvor vi sammen

Bc E M BAL LAG E A/s lf;\?srgflz:es'pé din personlige udvikling og

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

F ivej 57100 Vejl (
T Ti7sesaaos ¥ helle

Efterskolen

Motorcykelveerksted i RODOVRE

Damhus Boulevard 55 « 2610 R&GDOVRE e 1700

tir: 07.00-17.00
. ons: 07.00-17.00
Tlf.. 36 72 49 67 tor:  07.00-17.00
fre:  07.00-17.00

lor:  Lukket

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

2


https://bmw-service-jan-neumann.business.site/
https://www.bcemballage.dk
https://www.efterskolenhelle.dk
https://www.teknisk-agentur.dk
https://www.lineo.dk
http://www.jorton.dk
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Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta

v. Formand, Karsten Jensen e Vestervej 15 e DK-6880 Tarm
Telefon: (+45) 7020 7085 e E-mail: formand@dfoi.dk

Sparekassen Kronjylland 9331-3255626948 e CVR: 1301 8006

Ol-Magasinet

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

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

Oplag

Ol-Magasinet udkommer 3 gange arligt,
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
heaende senest ovennasvnte datoer, men
meget gerne tidligere.

Annoncer, tryk og udsendelse
FL Reklame

Agerbakken 21

DK-8362 Hgrning

TIf. 7022 18 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
Redaktear:

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

Lagefagligt stof:
Jannie Dahl Hald og Lars Folkestad

Medlemskontigent

Det arlige kontingent fglgende:

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

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

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

Samarbejdspartnere

DFOI samarbejder og/eller er medlem
af felgende organisationer

Sjaeldne 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 landsindsamling giver
DFOI mulighed for at sgge 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 sterre
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

Sjzaeldne 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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DryNites
Vagn op tor!

Danmarks nr. 1 natunderbuks til
Piger & Drenge

DryNites " DryNites

PYJAMA PANTS PYJAMA PANTS 78.0”

o Ko
y

i5hsd @) @527 5D

DryNites® natunderbukser har ekstra hgj bekyttelse,
er designet sa de ligner almindelige underbukser
og udviklet i et seerligt lydlgst materiale.

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

Unikt engangsunderlagen

Tape
- funktion holder
DryNites underlaget
e e pa plads

‘/‘;;;\, !
> &=
e

@ /
e | @]

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

Laes mere pa www.drynites.dk

Fas i de fleste supermarkeder, Matas og pa apoteket.

DRONNINGENS
FERIEBY

Hold fe,rle. arel rundt
wden fortundringer

| Dronningens Ferieby er der plads
til alle - born, 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!

Vi tilbyder:

- Ugeferte

- Weekend- og muniferre
- Aktivitetsophold

FERIE UDEN
FORHINDRINGER
L8 8 8 8 ¢

Book dut naeste ophold pa

www.dronningensferieby.dk eller ring til

0S hu pa J 87 58 36 50 og hor mere!



https://www.dronningensferieby.dk
https://www.drynites.dk

DFOI’s bestyrelse

Pr. 2022

Formand

Karsten Jensen
Mob. 20 14 22 36
Mail: kj@dfoi.dk

Neestformand

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

Kasserer

Patrick Lykkegaard
Mob. 24 80 32 48
Mail: pl@dfoi.dk

Sekreteer

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 Kjeer Krogsgaard
Mob. 22 25 06 98

Mail: makr@dfoi.dk

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

1. Suppleant
Philip Scheel
Mob. 60 48 57 50
Mail: phs@dfoi.dk
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Medlemskontingent
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Bestyrelsen & Indholdsfortegnelse  ........... 5
At veere medlem betyder mere (Leder)............. 7
Sociale Medier (politik) & Egenbetaling ........... 8
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Sommerlejr 2023 & Ol-Stafetten...................... 17
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Foreningsvejledere & Ol-Pas  ~ ......... 25
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Forsidefoto: Kristina-Maj Ranch
Stort, stort nummer, Fra tidligere familiekursus.

Annoncer for stort og
smat i Ol-Magasinet?

Kender du nogen? Arbejdsgiver, familie,

eller venner der kunne veere interesseret

i at annoncere i Ol-Magasinet og dermed
stgtte foreningen, kan man kontakte:

FL Reklame
Agerbakken 21 - DK-8362 Horning
TIf. +45/702218 70
fl@flreklame.dk - www.flreklame.dk
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&€ Skovbo &

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

Ole Remers Alle 40, Skovby, 8464 Galten

TIf. 87 94 83 50

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

TorTEGAARD BYG APS

Stenstrupvej 37 . 4573 Hojby
TIf. 23 72 44 49 . www.toftegaard-aps.dk

Hos Toftegaard Byg har vi fokus pa kvalitet og pris. Der er ingen opgaver, der er
hverken for smé eller for store, da vi udferer opgaver for bade private og erhverv.
Vitilbyder opgaver inden for: tagarbejde, vinduer og dare,
tomrer- og snedkerarbejde & hovedentreprise.

Fursund Faergeri
Stengre 3

ORSUIZ
”‘ '\?

I,

99 15 64 67
Mobil 22 23 16 25
ammo@skivekommune.dk

Sydvestjysk Klovpleje

v/ Jorn Stein
Stilbjergvej 43 B
6800 Varde
TIf. 615411 04

Undervisning og hjzelp til dine
saerlige behov

€
CSU-Slagelse

X 58 57 57 60
4 csu-slagelse@slagelse.dk

@ http://csu.slagelse.dk

Elmerhgj A/S er en moderne og sund anleegsgartner
virksomhed i vaekst, hvor alle former for opgaver i
den grenne sektor kan lgses — nyanleaeg, renovering,
vedligeholdelse, store som sma opgaver.

Skelhgjsvej 1 - 9541 Suldrup - mikkel@elmerhoj.dk - www.elmerhoej.dk

Find blomstermusen pa “ IBILORMISITIEIR

e GAWVEIWURVIE

Q o ERUCSKUNSTE

22 ornstee musen
J

Horsens

BESITILHLING MODIACES

TLF. 4050 8568

H / www.asfacader.dk

- din professionelle samarbejdspartner
inden for glas og facade!

HIiEN 025 (5l
Smedevej 14 - 7430 lkast
CVR: 12516894

AS Facader



http://www.skovbo-doegn-og-aflastningstilbud.dk/
https://www.skive.dk/borger/trafik-veje-og-havne/havne-og-faerger/fursund-faergeri/
https://csu.slagelse.dk/
https://www.elmerhoej.dk
https://www.toftegaard-aps.dk
https://da-dk.facebook.com/pages/category/Florist/Blomstermusen-1540491782887698/
https://www.asfacader.dk
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Lederen

At vaere medlem
betyder mere end du
tror....

Dét at have et medlemskab af en diagnosefore-
ning som Dansk Forening for Osteogenesis
Imperfecta (DFOI) er af stor betydning pa mange
forskellige parametre. Medlemskaber pa individ-
niveau er naturligvis en meget subjektiv holdning,
der neermest ikke kan diskuteres.

Man kan dog finde mange feellesnaevnere
blandt grundene til at vaere medlem af en for-
ning som DFOI — og naturligvis ogsa alle mulige
andre foreninger.

Prisen for et medlemskab i DFOI har gennem
mange ar vaeret konstant. Og der ikke vaeret
antraek til aendringer i prissaetningen de sidste
mange ar. Og det kommer der nok neeppe
forelabigt.

Det koster arligt kr. 250 at vaere medlem,
hvis man har Ol eller hvis man er 1. generations-
slaegtning til en person med Ol. Ellers koster det
kr. 200. Det er ganske billigt for at vaere medlem
af dette feellesskab. Bevares, der er feellesskaber
som er langt billigere. Og selvom man ikke kan
sla os op pa Pricerunner, kan man alligevel sam-
menligne os med andre og lignende fzellesska-
ber. Og her ser jeg ofte noget hgjere priser. At
prisen naesten kan vaere dobbelt sa hgj er ikke
usaedvanligt.

Nar vi afholder kurser, ggr vi det ogsa med me-
get lav deltagerpris. Sa lav, at mange af vores
sgsterforeninger ryster pa hovedet af os og
spgrger os om, hvordan i al verden vi kan fa rad
til dé priser? Men, som jeg plejer at svare: "Det
er en prioritering”.

Direkte sammenlignelige foreninger kan
sagtens have en pris der er 4-6 gange hgjere
end vores. Og med lige s& mange deltagere som
o0s. Men som naevnt prioriterer vi anderledes.

Et medlemskab er ogsa en statteerklzering til os
selv. Altsa, til DFOI og dets medlemmer. At
kunne forteelle vores interessenter, at vi har op-
bakning fra en store medlemsbase, er af uvur-
derlig betydning pa alle leder og kanter. Ikke kun
af gkonomiske grunde. En stor base er vigtig,
seerligt nar der er tale om en lille, sakaldt sjeelden
diagnose, hvis medlemsskare altid vil vaere be-
grenset.

Vores tilskudsberettigede indtaegter er og-
sa afhaengig af vores evner til sélv at indsamle
midler. Derfor modtager vi flere statslige subsidi-
er hvis vi selv kan skaffe midler. Og nar man
teenker over det, er det vel fair nok!

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta,
har nu bestaet i mere end 40 ar og det skyldes
ude-lukkende den massive opbakning til
foreningen, der har veeret gennem tiden.

Men, vi vil gerne veere flere i vores lille
familie. Altsa, flere medlemmer. Sa sparg gerne
din nabo, om ikke de maske vil statte vores
arbejde med et stattemedlemskab til kr. 200.
Eller — kender du nogen med Ol, der ikke er
medlem?

Ja, sa prik dem gerne pa skulderen og spgrg om
ikke et medlemskab vil gare gavn pa den sociale
’hevidsthedskonto’.

Karsten Jensen
formand
kj@dfoi.dk
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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.

6. Udelukkelse

Administratorer af DFOI’s sociale medier forbeholder
sig retten til at fierne indlaeg eller brugere af DFOI's
feellesskaber. Brugere kan ogsa sus-penderes.
Fjernelse af indlaeg eller suspension sker dog typisk
farst efter advarsler til brugeren. | szerlige grove
tilfeelde kan det dog ske uden forudgaen-de advarsel.

2. Er du uenig?
Husk, at jo mere uenig du er med andre, jo hgf-ligere
skal tonen veeren.

7. Administratorer griber typisk ind i et indleeg for
at bede om eksempelvis at holde:

tradens emne

god tone

mere saglighed

3. Ingen promoveringer, reklamer eller spam
Egen-promovering, kagb, salg, bytte, spam og
irrelevante links er ikke tilladt.

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. Det kan ogs ske, hvis der er:

personangreb
lavet usaglige indlaeg
beskyldninger mod tredjepart

4. Respekter ret til beskyttelse af personlige
oplysninger

5. Det kreever gensidig tillid at vaere 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.

indlaeg uden saerlig tilknytning til gruppens formal
fijernes

8. Ved bevidst overtralse af gaeldende regler eller
dansk lovgivning forbeholder DFOI sig retten til
udelukkelse uden varsel ved seerligt grove
tilfeelde.

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.

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

Sommerlejr

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

Arskursus, Voksenkursus og
Familiekursus

Disse kurser afholdes i weekender
og er inklusive — enten én eller to

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

overnatninger med forplejning.

Min. én person i familien skal vaere
aktivt medlem. Stattemedlem uden
for familen kan deltage pa arskursus,
men skal selv betale for alt.

Egenbetaling:

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

- AEgtefaelle/samlever, min.
stattemedlem kr. 400,-

- AEgtefeelle/samlever, uden et
medlemskab kr. 800,-

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

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

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

- 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.

Gastebetaling (sommerlejr)

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

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

Keere agtefalle 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 hermed sige:
*Jo mere foreningen selv kan
bidrage med, jo starre tilskud”.
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Farvel og tak

Grundet helbredet faler jeg desvaerre tiden er til at skrue ned for en del aktiviteter og vil hermed og pa
den fgrstkommende generalforsamling sige farvel og stor tak for den store tillid og gode samarbejde jeg
har madt gennem mine ca. 37 ar i foreningens bestyrelse og pa diverse udvalgsposter, min medvirken
ved etablering af dengang KMS (nu Sjeeldne Diagnoser) i 1985/86 og ikke mindst det givende nordiske
samarbejde, bade pa det personlige og faglige plan, med Finland, Norge og Sverige, som i 1992 blev til
sammenslutningen Ol-Norden.

Mit ’lille’ job med Ol-Magasinet siden 2002 (pt. som redaktar) og diverse foldere vil jeg dog fortseette
med en tid endnu.

Mange hilsner og alt godt fremover, gnskes til DFOIls bestyrelse og alle foreningens medlemmer.

DEADLINE - DEADLINE

Husk at deadline til Ol-Magasinet er altid
den 10. januar, 10. maj og 10. september.
Artikler og foto sendes til redaktionen pa:

pwn@dfoi.dk
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Testamente Arv, gave & testamente.

DFOI modtager med meget stor taknemmelighed arv, lega- Hvem arver d’g? .

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 vaere juridisk gyl-
dig.

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

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

S

det belab, du @nsker 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 En anden mulighed er at opfordre til at indsaettes penge pa

legat og testamente er. DFOI’s konto til Landsindsamlingen:
Reg.: 9325 - Konto nr.:7881738 i stedet for blomster og
kranse ved bisaettelse eller begravelser.

Du finder DFQlIs formular her

Nar du har oprettet legatet, skal det underskrives foran en

notar eller foran vitterlighedsvidner, som du selv veelger. Du er ogsa meget velkommen til at kontakte DFOI’s for-
Du finder notarens abningstider i Borgerservice hos din mand Karsten Jensen eller kasserer Patrick Lykkegaard,
kommune. hvis du har spargsmal eller blot gnsker en uforpligtende
Nar efterkommere modtager arv, skal de i visse tilfeelde be- snak om et testamente.

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

. - Karsten Jensen
tage en afgiftsrapport helt gratis. formand

. &
L ‘-11»—
ul“ﬁ'.““

yanponrs  ININEE |

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 beskaftiger Dansk Revision cirka
hadsten@danskrevision.dk 500 medarbejdere fordelt pa 25 kontorer

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

Dansk - y—
: s BAKER TILLY
Revision INTERNATIONAL
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Bliv dagens helt for
Dansk Forening for
Osteogenesis
Imperfecta

—

Stgt Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta, hver gang
du tanker

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

Kom godt i gang pa ok.dk/lokalsporten

OK

Sammenholdet i foreningen er i hgjsaedet,
og det er vigtigt at samle medlem-merne,
sa de har mulighed for at erfaringsud-
veksle. 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 mader andre steder. P& sociale
arrangementer i foreningen mgder de ikke
meerkelige blikke,” siger Karsten Jensen.

Udover at age opmeerksomheden er for-
eningens formal at udeve radgivende,
oplysende og hjaelpsom virksomhed til
alle, der har Osteogenesis Imperfecta og
deres familier.

Koster ikke ekstra

Aftalen med OK er simpel. Man kan statte
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 Benzin-kort 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 man

OK Benzin stotter DFOI

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

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta, DFOI,
er til for at ege opmaerksomheden pa den sjeeldne
sygdom, der for de fleste kendes som medfadt knog-
leskarhed. Langt under 1000 danskere lever med
sygdommen, som kan fgre til mange knoglebrud og
udfordringer med hjerte, lunger, nyre og gjne.

DFOI har i bestraebelserne pa den ggede opmeaerk-
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.
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stotte med yderligere fem gre pr. liter, hvis
man ogsa har mobiltelefoni hos OK.

Pa den made kan bilister statte 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 il
mange gode projekter og initiativer og er med til at
gere en forskel og lgfte det store arbejde, som mange
ildsjeele udfgrer 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, braendstof, 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 stgtter OK bl.a. arbejdeti SOS
Ba@rnebyerne samt Parasport Danmark — og altsa
DFOI.
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Gaveide?

Et af bestyrelsens store gnsker gennem flere ar
var, at udgive en bog om Ol, men ferst 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 staerk forening

Brudsikkert
livsmod

12 fortaellinger om et liv med handicap

_
Dansk Forening for \

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 mgder 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 - kj@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?

e vi har en sommerlejr for familier med Ol i
sommerferien?

e vi yder hgjt skonomisk tilskud og dermed
lav egenbetaling til arrangementer?

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

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

¢ vi 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 sparg om ikke de skal veere
medlem af DFOI. Meld dig ind via: www.dfoi.dk




Ol-Magasinet 1-2023

Det er OK med DFOI at tanke OK

Af: Karsten Jensen.

Gennem et par ar, har DFOI haft et godt og fint Er du tilmeldt OK?
samarbejde med OK Benzin, der giver penge til Hvis nej, og har du brug for hjaelp, sa kontakt
Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta, formanden pé kj@dfoi.dk

hver gang du tanker breendstof, taler i mobilte-
lefon eller kaber strgm — gennem OK.

) i & \ 30 % ekstra
| den seneste afregningsperiode er der kommet S , IR, i sponsorstotte

11 nye kort og 3 stk. bonusaftaler til saledes, at
der nu er 11 aktive abonnenter til DFOI via OK.
Alti 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 udig-
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 stgrre rabat. Der er ogsa to brugere, der
taler i deres mobiltelefoner via OK Mobil — hvilket

udlgser endnu hgjere udbetaling nar de to bruge- . TAK FORD' DU
re tanker braendstof.
STOTTER OS

Se eventuelt meget mere om OK pa side 11

Ol Kalenderen

2023

5. januar Ol-Magasinet / DEADLINE (ude sidst pa maneden)
14. januar Bestyrelsesmgde Fjelsted Skov, Ejby
21.-23. april Arskursus Scandic Hotel Sydhavnen
21.-23. april Familiekursus Scandic Hotel Sydhavnen
5. maj Ol-Magasinet / DEADLINE (ude sidst pa maneden)

10. juni Bestyrelsesmgde Fjelsted Skov, Ejby
Uge 30 Sommerlejr Skeerbaek, Sydjylland
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
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Familiekursus & Arskursus 2023
Scandic Hotel Sydhavnen Sydhavns Plads 15, 2450 SV

Ankomst fredag for alle /| Radt — Familiekursus / Blat — Arskursus

Program / Familiekursus

Fredag den 21. april
Tjek-in for alle fra kl. 15:00

19:00-20:30 Siden sidste familiekursus og hvad
rar sig for jer nu? Ved Kis Holm Laursen

Lordag den 22. april

09:30 - ca. 14.30 Barn og barnepassere tager til
Experimentarium og spiser frokost ude i "byen”.

10:00-12:00 Generalforsamling for alle.
12:00-13:30 Frokost

13:30-15:15 "At veere en seaerlig familie” ved
familieradgiver Stine Bagsted.

15:30-16:30 Workshop- Vi taler med og om os
selv / Bevar den gode stemning i familien,
v. Mette Drejer (Feelles med arskursus).

18:30 Middag.

Sondag den 23. april

10:00-12:00 Erfaringsudveksling ved Kis og
Kristina-Maj: Vi samler op pa weekendens input,
evt. walk and talk.

12:00-12:30 Faelles med arskursus: Evaluering
og Skrub-af-Sandwich.

[ TR TR R Ny 1
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Program / Arskursus

Fredag den 21. april
Tjek-in for alle fredag fra kl. 15:00

Lordag den 22. april

10:00-12:00 Generalforsamling for alle.
12:00-13:30 Frokost.

13:30-14:15 Lars — nye studier.

14:20-15:00 Jannie — nyt studie samt ny 'Ol
Klinik’.

15:00-15:30 Pause
15:30-16:30 Workshop — Vi taler med og om os

selv./ Bevar den gode stemning i familien,
v. Mette Drejer (feelles med familiekursus).

18:30 Middag

Sondag den 23. april

10:00-10:45 Tem Folmand, neestformand i
Bladerforeningen. Om at leve med en skjult
sjeelden sygdom.

11:00-12:00 Inger Louv — eendringer i
serviceloven — inkl. £Endringer og afskaffelsen af
forsergerpligten.

12:00-12:30 Faelles med familiekursus:
Evaluering og Skrub-af-Sandwich.

Der tages forbehold for eventuelle aendringer i
programmet for henholdsvis familie- og
arskursus.

Der udleveres foldere og navneskilte ved
indskrivning/registrering til kurserne.
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Generalforsamling 2023

Indkaldelse til DFOI’s ordinaere generalforsamling

Dato: Lgrdag den 22. april 2023 kl. 10:00
Sted: Scandic Hotel Sydhavnen, Sydhavns Plads 15, Kebenhavn SV.

s

Dagsorden i henhold til foreningens vedtaegter

1. Valg af dirigent og stemmeteellere

2. Formandens beretning

3. Fremlaeggelse af regnskab til godkendelse
4. Indkomne forslag

5. Valg til bestyrelsen:
Direkte valg af formand i ulige ar:
Karsten Jensen (modtager genvalg)

Valg af 3 medlemmer i ulige ar:
Rune Bang Mogensen (modtager genvalg)

Preben W. Nielsen (modtager ikke genvalg)
Malene Silas Jensen

Valg af 1-4 suppleanter hvert ar:
Phillip Scheel

6. Eventuelt

Valghandling:
Formand og 3 medlemmer (ulige ar) Kasserer og 4 medlemmer (lige ar) 1-4 suppleanter (hvert ar)

Ikke pa valgi ar:
Patrick Lykkegaard, Kristina-Maj Ranch, Kate Villadsen, Jacob &. Wittorff og Marie Kjeer Krogsgaard

15
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OPRAB!

Nedenstaende er desveerre et stort problem for mange. Selvom det er en ringe trast arbejder flere
handicaporganisationer (inkl. Sjeeldne Diagnoser) pa, at de danske fysioterapeuter ikke skal kunne tage
personer med handicap osv. som gidsler i en Ignforhandling.

Kaere praktiserende fysioterapeut

® Undga takstnedsaettelse pa speciale 62
Alle klinikker opfordres kraftigt til at saette alle vederlagsfri patienter pa pause fra behandling
med tilskud i 2 uger sidst pa aret ud over normal ferielukning. Patienten kan eventuelt tilbydes
behandling uden for overenskomsten mod fuld egenbetaling resten af aret. Formalet er at undga
honorarnedseettelser til naeste ar

® Alle klinikker opfordres kraftigt til at oprette ventetid for vederlagsfri fysioterapi og registrere
denne pa Sundhed.dk. Formalet er at synliggere, at den gkonomiske ramme ikke er stor nok og
samtidig sikre, at rammen ikke bliver overskredet igen i 2023.

Alle klinikker opfordres kraftigt til at oprette ventetid for vederlagsfri fysioterapi og registrere denne pa
Sundhed.dk. Formalet er at synliggare, at den gkonomiske ramme ikke er stor nok og samtidig sikre, at
rammen ikke bliver overskredet igen i 2023.

Tal for udviklingen viser, at udgifterne indtil nu i 2022 er steget for meget i forhold til den overordnede
gkonomiske ramme. Hvis udviklingen fortseetter resten af 2022, vil honorarerne pa speciale 62 blive sat
ned i 2023 svarende til overskridelsen af rammen, som aktuelt er pa 3,7 procent. Sidste ar lykkedes det
at holde os under rammen, men det skyldtes primaert den opblomstring i corona, der daempede
aktiviteten i slutningen af aret. Det er ikke forventningen, at det vil ske igen i ar.

Udviklingen i udgifterne skyldes, at tilgangen af nye patienter er for stor i forhold til de midler, der er
afsat. Vi har ifglge overenskomsten et feelles ansvar for at overholde rammen, og det er ikke realistisk
eller gnskeligt at seette honorarerne ned, hvilket vil vaere konsekvensen, hvis den overordnede ramme
bliver overskredet.

Danske Fysioterapeuter opfordrer kraftigt til, at alle klinikker opretter ventetid for vederlagsfri fysioterapi
og registrerer denne ventetid pa Sundhed.dk. Herunder opfordres til, at ingen klinikker gger antallet af
patienter i ordningen yderligere. Det vil sige, at der ikke tages en ny patient i behandling pa klinikken, far
der er en anden patient, der er stoppet med sin behandling.

Det er klinik ejerens ansvar og pligt at opdatere klinikkens ventetidsoplysninger pa Sundhed.dk. Vi vil
labende udsende en oversigt til alle klinikker over den registrerede ventetid pa klinikkerne fra og med
december, herunder klinikkerne i de forskellige kommuner. Danske Fysioterapeuter opfordrer desuden
til, at | dregfter indsatsen pa klinikken og med naboklinikkerne.

Laes mere i FAQ'en om etablering af ventetid og om muligheden for at tage imod patienter mod fuld
egenbetaling indtil der bliver plads. Du kan ogsa laese om, hvad du kan sige til patienten, hvis patienten
ikke kan fa behandling med tilskud.

Med venlig hilsen
Danske Fysioterapeuter
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Sommerlejr 22.-29. juli 2023 (uge 30)

Arets sommerlejr afholdes i &r i det sydjyske nemlig i Skeerbaek Feriecenter.

Hold gje med tilmelding og frist pa foreningens hjemmeside

Ol-Stafetten

Vi ma desveerre igen (for anden gang i traek)
undveaere en historie her i Ol-Magasinet.

Arsagen er desvaerre ukendt?

| store treek troede jeg ellers det var forholdsvis
enkelt at skrive en historie til stafetten?

Medlemmer og disses familier samt andre med
tilkknytning til en person med OlI, kan nemlig skri-
ve en historier og endda efter helt eget valg -
Fotos bedes dog medfglige, da det ofte er disse
der ’'seelger’ en historien.

Fremgangsmade: Personen der har stafetten,
skriver sin historie og sender den til redaktaren.
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Herefter finder og aftaler han/hun med en anden
person at overtage stafetten, som sa skriver sin
historie med foto og sender den til Ol-Magasinet,
OSV...0SV.

Redaktaren er helt klar over, at det kan veere et
pres, hvad man lige skal skrive om?

Men da der er 4 maneder mellem hver udgivelse
af Ol-Magasinet, teenkes det vel nok at ga?

Med venlig hilsen

Preben W. Nielsen
Redaktar
28 73 49 58 / pwn@dfoi.dk
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Ergoterapistuderende har brug for din hjzelp

DFOI er endnu engang blevet kontaktet af nogle studerende, der gnsker at seette fokus pa Ol. Denne
gang om ergoterapi. Har du lyst til at vaere én af de 5 deltagere skal du skrive til formanden, Karsten
Jensen, der samler oplysningerne sammen og afleverer det til de studerende. Vi haber pa mange
henvendelser nar nu der fortsat er sa stor fokus pa Ol. Skriv til kj@dfoi.dk hvis du vil deltage i studiet,

som du kan lezese meget mere om her.
Beskrivelse af bachelorprojektet

Vi er to ergoterapeutstuderende fra Kgbenhavn
som er i gang med et bachelorprojekt om osteo-
genesis imperfecta (Ol). Vi er interesserede i at
undersgge hvilke udfordringer personer med Ol
oplever i deres hverdagsliv og hvordan en ergo-
terapeutisk indsats kan bidrage til at Igse udfor-
dringerne.

Vi er interesserede i at udfgre interviews med 3-5
informanter, som kommer til at vare cirka 30 min.
Vi foretreekker at besgge jer i jeres hjem, men
zoom kan godt fungere som et alternativ. Vi vil
have en helt uformel samtale (gerne over en kop
kaffe og et stykke kage) og spe@rge ind til hvordan
det er at leve med OI.

Resultatet for bachelorprojektet skal gerne give
os en raekke gennemgaende temaer/problema-
tikker som personer med Ol oplever i deres dag-
ligdag, hvor vi efterfalgende i vores opgave vil
have et diskussionsafsnit om hvordan ergoterapi
kan muliggere en reduktion af udfordringerne.

| og med at Ol er karakteriseret som en sjeelden
sygdom, er vi i gjeblikket &bne overfor at inklu-
dere alle med Ol som ville have interesse i at
deltage i projektet.

Det forventes dog at du taler og forstar dansk - af
hensyn til at undga misforstaelser i oversaettel-
sen til og fra et andet sprog. Ved at deltage i vo-
res bachelorprojekt vil du bidrage til en udvidel-
se af forskning vedrgrende Ol. Herunder gives
der stgrre opmeerksomhed pa Ol som en sjeel-
den diagnose, afdeekning af udfordringer som
opleves pa daglig basis og indsigt i hvordan den
ergoterapeutiske praksis kan veere med til at
handtere disse udfordringer.
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Lidt om os

David

Jeg hedder David, jeg er 29 ar gammel og bor i
Kgbenhavn. Jeg har altid veeret interesseret i
mennesker og kulturer og har derfor en bag-
grund i religionsvidenskab, men jeg fglte at det
var for distanceret fra rigtige mennesker, med
rigtige problemer, og tog derfor karrierespringet
til ergoterapi i stedet. Som person er jeg meget
aktiv, og mine dage fyldes ud med diverse fysi-
ske og sociale aktiviteter. Jeg er glad for at af-
preve nye ting, iseer ting jeg ved jeg er darlig til.

Razan

Mit navn er Razan og jeg er 23 ar og bor i Kg-
benhavn. Som person er jeg smilende og udad-
vendt, der elsker at afprgve nye ting og opleve
sa meget som muligt. Min faglige interesse for
ergoterapifaget baerer praeg af at kunne gere en
forskel for andre - store savel sma. Jeg elsker at
have nzerkontakt med mennesker og bliver moti-
veret af at kunne bidrage til noget positivt for an-
dre.
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Beregning af merudgifter

Muskelsvindfonden, klippet pa Facebook.

Kommunerne skal forholde sig til det reelle braendstofforbrug, nar de beregner handicapbetingede

merudgifter ved store biler

| sager om deekning af handicapbetingede merudgifter er det snart et lige sa omdiskuteret emne, hvor
langt en bil kan kere pa literen, som spgrgsmalet om eksistensen af den hellige gral. Nar der er argu-
menter for det, skal kommunen nemlig tage udgangspunkt i din handicapbils reelle braendstofforbrug,
nar dine ngdvendige merudgifter bliver udmalt. At kommunerne ikke bare ma anvende det officielle
breendstofforbrug, er slaet fast, efter at en sag har veeret hele vejen forbi Ombudsmanden.
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Kommunen accepterer lvans beregning

Ivan Jakobsen har muskelsvind og en kassebil.
Han har ret til at fa deekket nedvendige merud-
gifter til kgrsel efter Servicelovens § 100. Ved en
arlig opfelgning af Ivans merudgifter tager kom-
munen udgangspunkt i bilens officielle braend-
stofforbrug, som siger, at Ilvans bil kgrer 15 km
pa literen. Men en bils officielle breendstofforbrug
males ifglge faerdselsstyrelsen i et laboratorium,
hvor der ikke tages hgjde for ekstra udstyr, vari-
erende kgrselsmgnster, vind- og vejrforhold mv.
Ivan indvender, at hans bil kerer langt kortere pa
literen og sandsynligger dette ved at fylde bilen
helt op, saette kilometerteelleren pa nul, og aflee-
se teelleren, da tanken er tom. Hans resultat af
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dette viser, at bilen karer mellem 9 og 10 km pa
literen.

Kommunen accepterer Ivans argumenter og
laver en ny beregning baseret pa Ivans tal,
blandt andet fordi det fremgar af Principafga-
relse 70-17 om beregning af merudgifter til stor
bil, at selv om kommunen kan tage udgangs-
punkt i bilens officielle breendstofforbrug, sa
fremgar det ogsa, at "Kommunen skal dog for-
holde sig til, om der er konkrete, objektive for-
hold, der gar, at der skal tages udgangspunkt i
det faktiske breendstofforbrug. Det kan f.eks.
vaere ngdvendige ekstra varmeanlaeg som en
saerlig indretning i bilen”.
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Ankestyrelsen gar imod deres
egen principafgerelse

Sagen havner af andre arsager i Ankestyrelsen,
som bemaerkelsesveerdigt nok afger dette punkt
til skade for Ivan i strid med styrelsens egen
Principafgarelse. lvan spgrger derfor i samar-
bejde med Muskelsvindfonden og Ankestyrelsen,
hvad argumentet er for ikke at godkende hans
objektive begrundelser for, at hans bil karer vae-
sentligt kortere pa literen, end det Ankestyrel-
sen leegger til grund, nar han netop har klima-
anlaeg, oliefyr, tungt udstyr i form af lift, elkarestol
mv. i sin bil, samt at han kgrer mange korte ture,
hvor andre ville ga eller cykle?

Ankestyrelsen svarer, at det ikke vurderes, at
Ivans oplysninger er tilstraekkelig til, at breend-
stofforbruget skal beregnes pa baggrund af det
faktiske braendstofforbrug.

Principiel sag om beregning af
merudgifter

Muskelsvindfonden veelger herefter at klage til
Ombudsmanden pa Ivans vegne, da vi mener, at
sagen er helt principiel for beregning af merud-
gifter til stor bil. Her papeger vi blandt andet, at
det er Muskelsvindfondens klare erfaring, at langt
de fleste kassebiler, som er bevilget som handi-
capbiler, kgrer langt kortere pa literen, end det
officielle breendstofforbrug tilsiger. Det skyldes
blandt andet det tunge udstyr, de fleste karer
rundt med. Alene liften kan sagtens i sig selv
veje 160 kg, og laegger vi veegten af en elektrisk
karestol oveni, ser vi en mervaegt pa over 300
kg, far nogen overhovedet har startet bilen.

Sa hvis gget vaegt, oliefyr, som bruger ekstra
diesel, samt et kagrselsmgnster, der giver mange
korte ture, ikke er de "objektive forhold”, som
Principafgarelse 70-17 naevner, hvad er s&? Og
hvorledes skal en borger sa kunne argumentere
for en merudgift, der faktuelt er til stede, og som
er begrundet i funktionsnedseettelsen?

| Ivans tilfeelde er det bestemt ikke peberngdder,
vi taler om. Det drejer som en forskel i ydelsen
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pa mere end 10.000 kr. om &ret, alt efter om man
forudseetter et breendstofforbrug pa 9 eller 15
liter.

Ombudsmanden bliver inddraget i
sagen

Ombudsmanden veelger at ga ind i sagen, og
helt i trdad med egen praksis starter han med at
hare den myndighed, der sidst har truffet afgerel-
se, i dette tilfaelde Ankestyrelsen. Og sa sker det
forunderlige: Ankestyrelsen omger egen afggrel-
se og stadfeester den fgrste afgarelse fra kom-
munen, som gav lvan medhold i sandsynligga-
relsen af hans bils braendstofforbrug.

Ankestyrelsen skriver blandt andet: "Vi lzegger
vaegt pa, at kommunen ved den skgnsmaessige
vurdering har inddraget oplysninger om indret-
ningen af din bil og dine egne malinger af bilens
breendstofforbrug. Vi laegger ogsa veegt pa, at
kommunen ved vurderingen har fulgt praksis,
som udmeldt ved Ankestyrelsens principmed-
delelse 70-17.”

Jo tak. Det er jo netop det, Muskelsvindfonden
har papeget hele vejen igennem. Ivan far her-
efter en ny beregning af sine merudgifter med en
efterbetaling af de udgifter, han ikke har faet
deekket i de naesten 3 ar, sagen har kart.

Vear saerlig opmaerksom pa kommunernes
beregning

Derfor opfordrer Muskelsvindfonden medlemmer,
som far deekket merudgifter til kgrsel, til at veere
seerligt opmeerksomme pa ikke ngdvendigvis at
tage en beregning for gode varer, hvis beregnin-
gen tager udgangspunkt i en bils officielle braend-
stofforbrug. Har man f.eks. tungt udstyr, forhgjet
tag, automatgear, klimaanlaeg, oliefyr eller man-
ge korte ture, er det argumenter for, at bilen kg-
rer kortere pa literen. Man kan eventuelt sand-
synliggere dette pa samme made, som Ivan har
gjort ved at afleese kilometertaelleren ved tom
tank, fylde bilen, og aflaese igen, nar tanken er
tom.
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®e Sjxeldne Diagnoser

Kaere folketingmedlemmer!

Vidste | f.eks., at hver anden sjaldne patient har oplevet at fa en forkert diagnose og/eller ikke
blive taget alvorligt af sundhedssystemet?
Eller at kun hvert tredje barn med en sjelden sygdom nar at opleve deres fem ars fedselsdag?
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Sundhed star hgjt pa danskernes gnskeseddel. preesenterede vi i labet af valgkampen en raekke
Behovene er store, ressourcerne faerre. Og pa forteellinger fra sjeeldne borgere. Laes dem. Du vil
den sundhedspolitiske dagsorden er sjeeldne fa indblik i en verden, hvor det er normalt at kun
borgere at sammenligne med sma fisk. Malt pa fa ved noget om, hvad du eller dit barn har af ud-
antal er der ikke store chancer for en stor fangst. fordringer. Hvis de sjeeldne skal have de samme
Men malt pa behovet for bedre behandling, retti- muligheder som alle andre, skal der ggres noget
dig diagnostik og social stette, er der kolossale seerligt. Vil du veere med til det?
gevinster ved at give de sjeeldne en chance. Vi har ingen illusioner om, at vi kan kapre folke-
tingsvalgkampen med sjaeldne borgeres vilkar.
Nar du skal vaere med til at fastlaegge den politik, Men vi har en forventning om, at du og andre er
der betyder noget for sjeeldne borgere, skal du interesserede i de sjeeldnes problemstillinger, og-
vide noget om, hvordan det er at leve med en sa selvom vi ikke repraesenterer store stimer af
sjeelden sygdom og et sjeeldent handicap. Derfor veelgere.
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Nyheder fra Sjaeldne Diagnhoser

Hgijt til bade loftet og himlen

Med udsigt til Lillebzelt mgdtes mere end 60 del-
tagere fra 37 forskellige foreninger i den fagrste
weekend i november til efterarets medlems- og
repraesentantskabsmade i Sjeeldne Diagnoser.
Velkommen til den nye medlemsforening:
Pompeforeningen.

De frivillige sjaldne-bisiddere er en ekstra stotte i
vigtige situationer

Nar man star overfor mgder med jobcenteret og ikke
har prgvet det far, sa kan det vaere rart at have en bi-
sidder med. Sadan havde Hanne det, og derfor kon-
taktede hun Sjaeldne Diagnoser forud for et mgde. Vi
har talt med Hanne om hendes oplevelse af at have
en bisidder med.

Hjaelpevaerktoj: Akutkort

L
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Ved nogle sjeeldne sygdomme er det afggrende vig-
tigt, at der handles korrekt, hvis der opstar en akut
situation eller krise. Her kan du downloade et akut-
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kort, som du kan udfylde, hvis det er relevant for dig
eller din pargrende.

Anja er ny faglig leder/radgiver i Helpline

D. 1. november starter Anja Petersen som faglig leder
i Helpline. Vi glaeder os til at byde Anja velkommen.
Inden hun starter, kan du laese et kort interview med
Anja her, hvor hun fortzeller lidt om sin faglige bag-
grund og motivationen for at blive faglige leder og rad-
giver.

Undervisning og erfaringsudveksling pa
weekendens bisidder-kursus

25 deltagere var i weekenden samlet til bisidderkur-
sus, hvor bade helt nye og lidt mere erfarne bisiddere,
navigatorer og foreningsfolk deltog.

Kere folketingskandidat
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Lige om lidt skal vi til stemmeurnerne. Du og alle poli-
tikerne vil i de kommende dage og uger ga pa fisketur
i veelgerhavet i forhabningen om at blive valgt til Fol-



Ol-Magasinet 1-2023

ketinget. Sjaeldne Diagnoser agnsker dig held og lykke
med det — det er al ere veerd at melde sig i demokra-
tiets tjeneste.

Legater fra Hoffmann & Husmans Fond

LEGATER FRA
HOFFMANN OG HUSMANS FOND

Hos Sjzeldne Diagnoser kan du
soge et legat, hvis du er ramt af
sjalden sygdom, har ekonomisk
trange kar og behov for stotte
og opmuntring

Lees mere her:

Sjaeldnediognoser.dk/legat

Sjeeldne Diagnoser har indgaet en aftale med Hoff-
mann og Husmans Fond om uddeling af legater pa
10.000 kr. Maske det er noget for dig?

Tak for Sjaeldne-traef 2022

Ca. 50 mennesker med ultra sjeeldne sygdomme har
veeret til Sjeeldnetraef i Handi-caporganisationernes
Hus i Hgje Taastrup. Pa programmet var bl.a. den ofte
lange og sveere vej til den sjeeldne diagnose samt
sjeeldne patienters livsvilkar og paragrendes behov for
at passe pa sig selv.

Julehilsen: Dét var sa 2022
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Sommetider er det som om, det ene ar bare tager det
naeste. Men nar spotlyset saettes pa de seneste 12
maneder, star det alligevel klart, at 2022 var et vigtigt
ar. Sammen med Sjeeldne Diagnosers forretningsud-
valg sender formand Birthe Byskov Holm her en jule-
og nytarshilsen.

Nye abningstider i Helpline

NYE ABNINGSTIDER |

SJALDNE DIAGNOSERS HELPLINE

Mandag  10.00-14.00 of ¢ \q
Tirsdag ~ 12.00- 18.00 P e

3 1112
Torsdag  10.00-14.00 i
‘9 3
8 .\ 4
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TIf: 33140010, tast 1

Mail:  helpline@sjaeldnediagnoser.dk A,

Helpline eendrer abningstider og har fra 2. januar 2023
abent mandag fra 10-14, tirsdag fra 12-18 og torsdag
fra 10-14. Onsdag og fredag er der lukket i Helpline.
Sekretariatet justere ogsa pa abningstiderne, sa der
fremover er laenge abent om tirsdagen i stedet for om
onsdagen.

Nytarshilsen: Velkommen 2023

Fra mandag, d. 2. januar 2023 slar Sjaeldne Diagno-
sers sekretariat igen telefonerne til og abner mailbok-
sen. Abningstiderne er mandag—torsdag 10-14,
onsdag helt til kl. 17. Helpline far nye abningstider:
mandag og torsdag kl. 10 — 14, tirsdag kl. 12 — 18.

Kender du verdensdiagnosekortet?

® diseasemaps

connect: spread awareness - help

Nar man har en sjaelden sygdom/handicap, kan det i
nogle tilfaelde veere sveert at finde andre med samme
diagnose indenfor egne landegraenser. Men maske
findes der andre ude i verden? Det kan du undersage
ved at bruge verdensdiagnosekortet.
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For mange ma kampe for at fa det rette hjeelpemiddel

Af: Karsten Jensen.

Der er brug for at fa Igst nogle af problemer pa
hjeelpemiddelomradet, lyder opfordringen fra

Aldre Sagen, Diabetesforeningen DH i et
debatindleeg i Altinget.

Den tidligere regerings ekspertpanel

handicap er ikke sikre pa at fa de hjeelpemidler,
de har ret til. Det kan vi ikke veere bekendt,”

skriver Bjarne Hastrup, direkter i A£ldre Sagen,
Jargensen Andersen, formand hos
Diabetesforeningen samt DH-formand Thorkild
Olesen samstemmende i Altinget.

offentliggjorde deres forslag til en ny ldrelov

sidste ar, hvor de fremhaevede visitation til

hjeelpemidler som et omrade med udfordringer.

| indlaegget peger de blandt andet pa, at det kan

veere sveert at fa sine hjeelpemidler med til en

, . . ) anden kommune, da de 98 kommuner tolker
"Lige nu svigter vi mennesker, der er afheengige loven forskelligt.

af velfeerdssamfundet, fordi mennesker med

Du kan sporge Helpline om ’alt’ mellem himmel og jord, sa lange
det vedrorer livet med sjaelden sygdom eller handicap.

Spergsmal: Jeg spiser ikke sa meget kad. Hvordan far jeg nok proteiner?

Svar: Jo eldre vi bliver, des mere har vi brug for proteiner for at bevare steerke musk-
ler og til at danne nye knogleceller. Det er godt at teenke proteiner med til alle méltider
for at opna det daglige behov. Der er proteiner i mange fedevarer, sa selvom du ikke
spiser seerlig meget kad, og derved falger kostradene der anbefaler max 350 gram
kadprodukter om ugen, kan aeg, mejeriprodukter, ngdder og mandler, soja-baserede
produkter og ikke mindst linser, kikeerter og forskellige former for tarrede banner sam-
men med brad og grontsager fint deekke behovet for protein.
Kilde: Osteoporoseforeningen v. Kirsten Banlgkke, dieetist.

Hvad er en sjaelden sygdom?

| Danmark er en sygdom
sjeelden, nar 1-2 personer ud af
10.000 har den. Langt de fleste
diagnosegrupper er meget sma.

| Danmark Det anslas, at

kender vi til 30.000-
mere end 50.000
har en
800 i
sygdom i
sjeeldne Danmark.
diagnoser.
sundhed,dk
1\ a

Der findes sjaeldne-artikler
om en raekke sjeldne
sygdomme pa:
sundhed.dk/sundhedsfaglig/
laegehaandbogen/sjaeldne-sygdomme
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Mange sjeeldne
sygdomme pavirker flere
forskellige organsystemer

i kroppen. For langt de
fleste sjaeldne sygdomme
findes der ingen
behandling.
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Foreningsvejledere

DFOI tilbyder vejledning pa en raeekke omrader,
eksempelvis om:

¢ Hverdagslivet med Ol og de udfordringer,
som dette matte medfare

e Ansggninger og samarbejde med kommunal
sagsbehandler

e Institutions- og skolestart

o Hjeelpemidler

e Atveere ung med Ol

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

e Juridiske spgrgsmal

e Bisiddere mv.

Hvis det ikke raekker med hjzelp fra en af foreningens
vejledere, kan DFOI’s bestyrelse evt. bevilge den ngd-
vendig professionel assistance.

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

" Kis Holm Laursen
Ergoterapeut

Er desuden foreelder
TIf. 29 88 26 11
khl@dfoi.dk

Rune Bang Mogensen
Socialradgiver

Har selv Ol

TIf. 25 33 64 09
rbom@dfoi.dk

Karina Sillas Jensen
Paedagog

Har selv Ol og er foraelder
TIf. 75 33 77 99
ksj@dfoi.dk

Sag evt. mere information pa foreningens
hjemmeside:
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www.dfoi.dk

OlI-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 personer i
familien med Ol.

| passet kan man lzese alle generelle oplysninger
om Ol samt behandling af samme, pa naesten
alle sprog.

Du kan fa tilsendt det nadvendige 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 europeeiske
Ol-Sammenslutning OIFE — og i samme
stgrrelse som dit rgde pas.
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Afsender: Ol-Magasinet DANMARK
c/o Karsten Jensen, Vestervej 15, DK-6880 TARM P P

Den Sociale Virksamhed
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GEELSGARDSKOLEN
Hajt specialiseret regionalt helhedstiloud med specialskole med terapi,
fritids-, aflastnings- og botilbud samt STU

Leering - livsgleede - livskompetence - ligeveerd

Maske gar dit barn i specialbgrnehave? e e e e
Méaske gar dit barn pa en basisplads?
Maske gar dit barn allerede pa en specialskole?

Kontakt Geelsgardskolen



http://www.geelsgaardskolen.dk

