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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
heende senest ovennasvnte datoer, men
meget gerne tidligere.

Annoncer, tryk og udsendelse
FL Reklame

Agerbakken 21

DK-8362 Hgrning

TIf. 70 22 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
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 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 efterfalgende ar.

Hvis ikke! tilsendes der opkreevning.
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 ovennzevnte
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

Spgrgsmal 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: 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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DFOI’s bestyrelse
pr. 2023

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
Louise Sendel Steffensen
Mob. 60 48 38 77
Mail: Iss@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
Sabine Carola Theilman
Mob. 61 79 39 42
Mail: sct@dfoi.dk

Indhold

Side

Kolofon & Div. informationer ... 3

Ol-Magasinet

Medlemskontingent

Samarbejdspartnere

Landsindsamling

Nyttige adresser
Bestyrelsen & Indholdsfortegnelse  ........... 5
Anhhhh, hvilken herlig weekend (Leder) ........... 7
Sociale Medier (politik) & Egenbetaling ........... 8
Nekrolog- Karsten Torst Pedersen ... 9
Smerteundersggelse ... 10
Tastamente & Revisor ... 11
OK Benzin & Ol-Kalende ... 12
Sommerlejr2023 14
Arsberetning for2022 ... 13
Familiekursus & Arskursus 2023 ... 15
Handkgbsmedicn ... 17
Ol-Stafetten L 18
Nyt fra Ankestyrelsen ... 21
SD- Gentarapi L 22
SD- Ansggningsprces (Kommunen)  ......... 24
Foreningsvejledere & Ol-Pas ... 25
Jubileeumsskrift 2022 L 28

Forsidefoto: Kristina-Maj Ranch
Et udplug af barn og unge der deltog pa arets
familie- og arskursus.

Annonce 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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Ole Remers Alle 40, Skovby, 8464 Galten

TIf. 87 94 83 50

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

Svebolle Autogenbrug
|

Kalundborgvej 115 « 4470 Svebglle
TIf.: 59294276« Mobil.: 71 38 00 50
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www.sveboelle-autogenbrug.com
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Mette K. Seegaard =
Mobil: +45 24 49 31 75
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Agervanget 9, Snoldelev
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sarlige behov
c &
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4 5857 57 60
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Lederen

Ahhhh, hvilken herlig
weekend

Da turen hjem gik over Sjeelland, mod Fyn og
Jylland teenkte jeg "ahh, hvilken herlig weekend, vi
igen har haft.”

Overskriften udtrykker 120 procent den fglelse jeg
(i skrivende stund) forlod Kgbenhavn SV med for
14 dage siden. Og den fglelse rammes jeg af hver
gang vi har afholdt et kursus for vores med-
lemmer. Men denne gang var fglelsen seerlig. Eller
noget andet.

Bevares, det siger jeg maske hver gang. Ikke
mindst efter vores jubileeumsarrangement sidste
ar, som jo helt bestemt ogsa var noget virkelig
seerligt.

Men det netop veloverstaede kursus var noget
seerligt for mange af os da kurset var en kombi-
nation af et arskursus og et familiekursus. Den
opmaerksomme laeser vil maske sige, at vi er gaet
tilbage til vores rgdder. Og ja, det har vi gjort. Og
maske er det opskriften pa, hvordan vi skal sikre
vores forening i fremtiden. Altsa, ved ikke at
fraktionere os for meget, men samles som én stor
familie.

At lave ét stort kursusarrangement med forskel-lige
spor, har nemlig det sigte, at vi at lettere kan leere
af hinanden. De yngste generationer og ny-este
medlemmer kan spejle sig i den mere erfar-ne
generation og maske se, at der faktisk er en sol for
enden af tunnelen. Den mere erfarne per-son kan
ogsa leere nye cirkustricks af den nye og
leerenemme i klassen.

Et andet og ikke uvaesentlig formal med at sla
weekenden sammen igen har ogsa veeret, at vi
gnskede mere opmaerksom pa vores general-
forsamling, der maske har veeret lidt medlemsfor-
sgmt de senere ar. Det blev der i ar radet bod pa,

med den fine opbakning. En generalforsam-ling er
ogsa en meget fin lejlighed til at informere

om, hvad foreningen beskaeftiger sig med — ikke
mindst under formandsberetningen, som du kan
leese andet sted her i bladet.

Der lgd da roser fra alle steder over at vi igen
gjorde det pa denne made. Ikke mindst fra de
"gamle”, der jo har oplevet hvad dette samspil

kan. Men for de nye generationer virkede det ogsa
godt at kunne mades med flere og nye.

Bade fredag og lgrdag aften sammensatte vi vores
eget langbord da vi okkuperede hotellets
restaurant. Og dét var et skagnt syn, at se at de
fleste sidder og tale med nye og gamle bekendt-
skaber.

Som sagt karte der to spor ved kurset. Et almin-
deligt spor rettet til den voksne og et spor rettet
mod bgrn og familier. Og ja, sa kerte der i virke-
ligheden tre spor, for via fondsmidler lykkedes det
os at sende alle barn og unge (se forsiden) en tur
til Experimentarium, hvor dé kunne hygge, laere —
og spejle sig i hinanden.

Alt-i-alt en herlig weekend.

" W@/ /%m

Karsten Jensen
formand
kj@dfoi.dk
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Sociale medier - politik for DFOI (SoMe)

1. Veer venlig og heflig

Vi er alle faelles om at skabe et imgdekom-mende milja.
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, kgb, salg, bytte, spam og irrelevante

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 indleeg eller suspension sker dog typisk
forst efter advarsler til brugeren. | seerlige grove tilfeelde
kan det dog ske uden forudgaen-de advarsel.

7. Administratorer griber typisk ind i et indlaeg for at
bede om eksempelvis at holde:
tradens emne

links er ikke tilladt.

Har du en profil pa et socialt medie ma du ger-ne linke

god tone
mere saglighed

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 kreever gensidig tillid at vaere en del af den-ne
gruppe. Agte og eerlige diskussioner ggr grupper gode,
men kan veere fglsomme og private. Det, der deles i

personangreb

Det kan ogsa ske, hvis der er:

lavet usaglige indlaeg

beskyldninger mod tredjepart

gruppen, bar blive i gruppen. - indlaeg uden seerlig
tilknytning til gruppens formal fjernes

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

Gruppemedlemmerne accepterer at felge 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 forenin-

gens arrangementer.

Arskursus, Voksenkursus og
Familiekursus

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

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

Egenbetaling:

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

- AEgtefaelle/samlever, minimum
stgttemedlem kr. 400,-

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

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

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

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

Sommerlejr

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

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

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

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

Gaestebetaling (sommerlejr)
Geest = person der i det daglige ikke
bor under tag med familien.

Overnattende gaester fra 18 ar, pr.
dagn kr. 250,- / uge kr. 1.300,-
geester under 18 ar, halv pris.

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

Kaere aegtefalle 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 sterre tilskud”.
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NEKROLOG - Karsten Torst Pedersen

| 3. uge i det nye ar modtog vi en mail fra Karsten
Torst Pedersens datter, Hanne, at Karsten dade
pludselig og uventet i sit hjem den 14. januar, 89 ar
gammel. Han blev ramt af en blodprop, mens han
sad i stuen sammen med sin elskede hustru, Inger.

Vi havde lige rundet den 16. januar, hvor vi i min
familie lige havde markeret, at min davaerende
hustru og mor til Rune og Bjarke, Jonna, dade for
25 ar siden, mens hun sad i bestyrelsen for den
danske Ol -Forening. Og nu gik tankerne igen
tilbage til vores faelles ven og radgiver, Karsten
Torst.

Rune og jeg repraesenterede Ol.-Foreningen ved
Karstens bisaettelse lgrdag 21. januar fra Hellig-
andskirken i Hasle ved Aarhus, hvilket Inger var
meget glad for. Vi skulle hilse Jer alle fra hende.

Da Rune blev fgdt i 1986 boede vi i en landkom-
mune, hvor man aldrig havde hgrt om Osteoge-
nesis Imperfecta og ikke forstod at hjeelpe os, da

massive spgrgsmal og ansggninger fra os til kom-
munen hobede sig op. Vi var lige kommet ind i den
forholdsvis nye Ol.-Forening, hvor vi pa et kursus
havde stiftet bekendtskab med Karsten.

Karsten var et fantastisk varmt og hjeelpsomt men-
neske med et sprudlende humgr og overskud. Da
vi magdte ham, fokuserede vi pa, at han ikke havde
nogen arme, men i lgbet af fa minutter glemte vi
det helt, for han kunne det samme med sine fad-
der, som vi andre kunne med vores haender. Da
Karsten pa dette kursus harte om vores problemer
med at fa den rette hjaelp, som vi var berettiget til,
sagde han, at vi bare kunne ringe, sa skulle han
nok komme til et mgde hos os, evt. sammen med
en repraesentant fra kommunen.

Vi ringede, og Karsten kom kgrende i sin bil, som
han parkerede hurtigt og elegant ved vores kant-
sten, hvorefter han steg ud af bilen med en lille
mappe sat i klemme mellem hagen og skulderen.
Karsten kunne af gode grunde ikke give hand, men
jeg tog imod med en krammer, og vi gik ind. Min
genbo, der var mekaniker og bilngrd, stod og glo-
ede som forhekset efter at have set en mand uden
arme parkere sin bil og forlade den. Da jeg lidt ef-
ter kiggede ud ad vinduet, sneg naboen sig rundt
om Karstens bil og kiggede ind ad ruderne og kun-
ne farst der se den store "kagerulle" nede i bunden
af bilen, hvor pedalerne skulle sidde, og hvormed
Karsten med fadderne styrede alle bilens funktio-
ner!

Efter Karstens besgg med rad og anvisninger blev
vores ansggninger til kommunen imgdekommet!
Fa ar senere skulle vi p.g.a. mit arbejde flytte til en
anden landkommune, hvor vi matte begynde forfra
med uberettigede afslag pa vores ansggninger om
hjeelp til indretning af hus og hjeelp til Runes skole-
gang. lgen ringede vi til Karsten, som igen kom til
et made, hvorefter socialforvaltning og -udvalg
igen matte bgje sig!

Da Rune flere ar senere som ung mand flyttede til
sin egen lejlighed i Aarhus, var der til vores overra-
skelse igen problemer med at komme igennem
med ansggninger om hjeelp til indretning af lejlig-
heden til Runes kgrestolsforhold. Igen kom Kar-
sten til hjeelp med sit store kendskab til love og
regler og sit kendskab til kommunens "trykknap-
per"!
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Og dette var jo kun vores oplevelser.

Sadan har Karsten hjulpet mange andre familier og
personer med handicap. Det er ufatteligt, hvad han
har kunnet overkomme!

Nar jeg teenker tilbage pa Karsten, ser jeg en lat-
termild og imgdekommende mand med blik for de
svage. Jeg teenker pa vores forskellige kurser i Ol.-
Foreningen, hvor han var med til at holde oplaeg

og foredrag, ikke mindst hans familiekurser pa
Pindstrup Centret, hvor han turde seette ord pa
emner, som man tidligere havde veget uden om.
Nar dagens kursusemner var bag os og nogle af vi
voksne sad til sent om aftenen og delte en flaske
regdvin, var Karsten rigtig i sit es. Hans selvironi og
sorte humor, hvor han gjorde grin med sit eget
handicap var velkendt. Vi delte handicapvitser,
som man normalt ikke skulle offentliggere!

Da jeg i en kaffepause kommenterede, at han stod
og rodede med sine teeer i en smakageskal pa bor-
det, skreg alle af grin, incl. ham selv. Hvis man led-
te efter Karsten, skulle man bare ga efter hans
gentagne hgjlydte, hjertelige latter!

Vi teenker med varme og taknemlighed tilbage pa
vores tid sammen med Karsten. Ved hans bort-
gang har mange handicappede med pargrende
mistet en trofast statte.

Karsten blev fgdt uden arme, men han favnede
alle, bredt og vidt!

FEret vaere Karsten Torst Pedersens minde!

Steffen Mogensen
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Smerteundersggelse

o

" OSTEOGENESIS
' IMPERFECTA
" FOUNDATION

PAIN AND Ol
SURVEY

Den Amerikanske Ol Foundation
samt vores interesseorganisation, Ol
Federation of Europe (OIFE), er gaet
sammen om et nyt forskningsprojekt,
der undersoger oplevelsen af smerte
for personer med Ol.

Undersagelsen er for alle personer med Ol, der er
fyldt 18 ar. Spargeskemaet kan sagtens udfyldes
sammen med andre. Projektet gennemfgres i et
samarbejde mellem europzeiske og amerikanske
eksperter inden for osteogenesis imperfecta.

Det er meningen, at projektet skal belyse de for-
skellige typer af smerter som personer med Ol
oplever. Blandt andet styrken af smerter, hyppig-
heden af smerter og hvordan smerter pavirker
dagligdagen.

Resultaterne af undersggelsen bliver publiceres
ved OIFE’s made 'Balancing Life With OI', Stock-
holm, Sverige 9.-10. juni 2023, men vil ogsa kunne
ses online.

Undersagelsens titel er 'Pain and Ol og du kan
deltage via dette link:
https://lwww.surveymonkey.com/r/Olpain

Spergeskemaet er pa engelsk og tager 10-15
minutter at udfylde.
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DFOI modtager med meget stor taknemmelighed arv, legater
og gaver.

@nsker du eller andre i din familie, at testamentere formue fil
DFOlI, skal der oprettes testamente. Et testamente skal opfyl-
de en raekke strenge formalia for at veere juridisk gyldig.

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 DFOIL.

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

Via Legal Desk far du automatisk udarbejdet de vigtige do-
kumenter, der skal til for at du kan sikre dig, at din arv gar il
dit enskede formal. Formularen kan benyttes uanset, om du
har et testamente i forvejen eller gj. | formularen oplyser du
det belgb, du ensker at give til os, den dag du gar bort.

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

Du finder DFOIs formular her

Nar du har oprettet legatet, skal det underskrives foran en
notar eller foran vitterlighedsvidner, som du selv veaelger.
Du finder notarens abningstider i Borgerservice hos din
kommune.

Nar efterkommere modtager arv, skal de i visse tilfeelde be-
tale en arveafgift. Her kan du beregne din arveafgift og mod-
tage en afgiftsrapport helt gratis.

Arv, gave & testamente.
Hvem arver dig?
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W LEGAL DESK

dfoi.dk

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
kranse ved bisaettelse eller begravelser.

Du er ogsa meget velkommen til at kontakte DFOI’s formand
Karsten Jensen eller kasserer Patrick Lykkegaard, hvis du har
spargsmal eller blot gnsker en uforpligtende snak om et testa-
mente.

@edmark

MARKBAR FORSKEL

SAM a3l

RADGIVNING | REVISION | SKAT

God radgivning bygger pa en naerveerende og veerdiskabende dialog om lasninger, der meder dit behov. Vi lytter, vi giver rad,
og Vi griber til handling for at hjzelpe dig hele vejen. Her far du altid et dedikeret team, der giver sig tid til at veere mere for
dig, sa du kan veere mere for din forretning, dine kunder og din familie. Det giver dig overskud til det, der betyder allermest.
Sadan skaber vi en maerkbar forskel.
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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 belobet.

Kom godt i gang pa ok.dk/lokalsporten

OK

"Sponsoraftalen betyder, at det bliver lidt lette-
re at ge-re det, som vi gerne vil med forenin-
gen,” siger DFOI's formand, Karsten Jensen.
Sammenholdet i foreningen er i hgjszedet, og
det er vigtigt at samle medlem-merne, sa de
har mulighed for at erfaringsudveksle.
Pengene skal derfor ogsa bruges til familie-
kurser, sommerlejr og smé pop-up events.

"Det er vigtigt for medlemmerne bare at mg-
des. Der er en intern forstaelse, som de ikke
mgder andre steder. P4 sociale arrangemen-
ter i foreningen mader de ikke maerkelige
blikke,” siger Karsten Jensen.

Udover at sge opmaerksomheden er forenin-
gens formal at udgve radgivende, oplysende
og hjeelpsom virksomhed til alle, der har Oste-
ogenesis Imperfecta og deres familier.

Koster ikke ekstra

Aftalen med OK er simpel. Man kan statte for-
eningen 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 be-taler
stgtten. Man skal bare huske at melde sit OK
Benzin-kort til DFOI’s sponsoraftale, sa gi-ves
stetten, 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 keber el hos OK. Og
som noget helt nyt kan man stgtte med yderli-
gere fem gre pr. liter, hvis man ogsa har mo-
biltelefoni hos OK.

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 age opmaerksomheden pa den sjaeldne syg-
dom, der for de fleste kendes som medfgdt knogle-
skgrhed. Langt under 1000 danskere lever med syg-
dommen, som kan fgre til mange knoglebrud og udfor-
dringer med hjerte, lunger, nyre og gjne.

DFOI har i bestreebelserne pa den ggede opmaerksom-
hed indgaet en sponsoraftale med energiselskabet OK,
hvis stgttekroner blandt andet skal veere med til at daek-
ke omkostninger til informationsmateriale og sociale ar-
rangementer.

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 om-
sat til mange gode projekter og initiativer og er med til at
gare 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, 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 stgtter OK bl.a. arbejdeti SOS
Bgrnebyerne samt Parasport Danmark — og altsa DFOI
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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 hjeelp, sa kontakt
Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta, hver formanden pa kj@dfoi.dk

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

‘ 30 % ekstra
1 Sponsorstette

| 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 braendstof. Hver liter udla-ser 5 arer til
DFOI og har man flere aftaler med OK, giver det
lidt ekstra i kassen til os.

idr

| 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 FORDI DU
re tanker braendstof. STgTTE R OS

Se eventuelt meget mere om OK pa side 11

Ol Kalenderen
2023

5. maj Ol-Magasinet / DEADLINE (ude sidst pa maneden)

10. juni Bestyrelsesmgde

Uge 30 Sommerlejr
5. september Ol-Magasinet / DEADLINE
20. september Bestyrelsesmgde

2024

5. januar Ol-Magasinet / DEADLINE

27. januar Bestyrelsesmgde

Fjelsted Skov, Ejby
Skeerbaek, Sydjylland
(ude sidst pa maneden)
Fjelsted Skov, Ejby

(ude sidst pa maneden)
Fjelsted Skov, Ejby
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Sommerlejr 22.-29. juli 2023 (uge 30)

Sommerlejren afholdes som beskrevet i arets forste nummer af
Ol-Magasinet i det sydjyske, nemlig i Skaerbaek Feriecenter.

Ogsai 2023 har
Demant Fonden
sponseret telt til
feelles spisning,
auktion og rigtig
god hygge for os
alle.

VI SES!
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Arsberetning for 2022

Af: Karsten Jensen

En generalforsamling, og et arsmgde som dette, er
altid noget jeg gleeder mig meget til. For sadan en
begivenhed giver altid nye muligheder for at se
frem, men ogsa lige stoppe op og se bagud.
Reflektere. Kigge pa, hvad der er sket det sidste
ars tid eller hvordan udviklingen har veeret de se-
nere ar. Og der er sket meget det sidste ars tid. S
meget, det kan veere sveert at vide hvor jeg skal
begynde. Sidste ars absolut stgrste begivenhed
var uomtvistelig, at Dansk Forening for Osteoge-
nesis Imperfecta fyldte 40 ar. Det blev fejret hele
aret og markeret ved et jubilaeum i den ngjagtig
samme weekend som foreningen blev stiftet i for
40 ar siden.

Jubilzeumsmarkeringen bad pa ret mange forskel-
lige taler fra et lille udpluk af vores samarbejds-
partnere, men ogsa nogle af de leeger og tandlee-
ger, som personer med medfgdt knogle-skarhed
gennem tiden har madt. Og sa fik vi leert at synge
L.O.V.E. som gospel. Ja, det var en fantastisk
weekend, som vist alle ngd. Ved jubilaeet havde vi
i bestyrelsen besluttet at vi ville bruge lidt ekstra
penge og disse kom blandt andet fra vores lands-
indsamling. Leenge har jeg haft et gnske om, at
DFOI igen skal have noget mer-chandise pa hyl-
derne. Og bestyrelsen var hurtig til at gribe idéen
om at prgve igen. Og indkgbet af naggleringe, ind-
kabsposer og krus, viste sig at veere en succes.
Derfor har vi igen udvidet sorti-mentet og kan for-
habentlig blive ved med det. At saelge objekter
med DFOI-logo pa, med et nu-dansk ord ‘'mer-
chandise’, er ikke noget vi bliver rige af. Men som
jeg plejer at sige, mange backke gar en stor Skjern
A. Tak til Rune og Malene for indsatsen. Igen var
den traditionsrige sommerlejr en succes.

Vi besggte igen hytterne i Rgdvig og personligt var
det farste gang jeg selv var kommet "Syd For
Kage”. Stedet egner sig godt for vores gruppe sa
mon ikke vi kunne finde pa at vende tilbage til ste-
det en anden gang.

Superlativerne kgrer i hgjeste gear, nar vores lejre
beskrives. Ja, vi har en god model for sommerlej-
rene, der altid byder pa nye oplevelser savel som
traditioner, der ikke ma brydes. Igen fik vi en god
grillaften, med gaester fra naer og fjern. Rygterne
vil vide, at det blev til en "bromance” og damerne
mgdtes igen i ’Klitteklubben’, ligesom der blev
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plads til fisketur, cykeltur, vandretur, udflugt, breet-
spilseftermiddag og meget mere. De seneste ar
har vi lavet en auktion, til fordel for foreningen, og
igen blev den en succes med kr. 5.510 til vores
auktion.

Ol-Magasinet udgiver vi tre gange om aret. | alt
blev det til 92 sider med god leesning. Bladet ko-
ster os ikke noget i hverken tryk eller porto. Det
sendes til cirka 230 adresser. De fleste i Danmark,
men der ryger ogsa et blad til London, et par styk-
ker til Grgnland og et par stykker til Feergerne.
Foruden den fysiske version sendes bla-det ud til
over 200 e-mail-adresser.

Tak til de mange bidragsydere, der behjeelpeligt
spidser pennen, nar vi spgrger om de kan hjaelpe.
Vi arbejder pa igen at sgsaette artikelserien 'Sta-
fetten’. Snak gerne med Malene eller Jacob hvis
du vil hjeelpe med at baere stafetten videre. Og
igen en stor tak til Preben, for at samle alle siderne
0g gere bladet paent og laesevenligt. Jeg har sagt
det far — og kommer til at sige det igen. Sjeeldne
Diagnoser er vores absolutte vigtigste samarbejds-
partner. Flere af vores medlemmer og frivillige
mener ogsa at Sjaeldne Diagnosers arbejde er sa
godt, at de ogsa vil give en hand med hos vores
paraplyorganisation. Dét synes jeg er stort! Nar
Sjeeldne Diagnoser er vigtige for os, er det fordi de
kan veere os behjaelpelige med spargsmal og svar
i forhold til ‘'systemet’.

Det sker nemlig, at vi kan lgbe ind i en lille mur og
sa er der altid en hjeelp at hente fra de flinke folk i
sekretariatet. Den starste hjaelp og sparring vi far
fra Sjeeldne Diagnoser er vedr. driften af en lille
forening som vores. Ikke mindst nar det drejer sig
om tunge emner som Persondataforordningen eller
ansggninger af ministerielle puljer. Og i 2022 var
Sjeeldne Diagnosers hjeelp uundveerlig i forhold til
§8A. Det ér naeppe gaet mange neeser forbi, at
DFOlI sidste ar blev godkendt til en § 8A. Det skete
blandt andet pa baggrund af en ekstraordinaer ge-
neralforsamling — og som en direkte fglge af vores
medlemskab af Sjeeldne Diagnoser. En opgave vi
IKKE kunne have lgftet uden hjeelp fra paraplyor-
ganisationen og de andre foreninger i paraplyen.
For at gare en lang historie meget kort, kan vi nu
tilbyde vores medlemmer et skattemeessigt fra-
drag, hvis man giver et stgttebelgb til DFOI. Dette
kraever dog vi har bidragsyderens personnummer.
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At veere § 8A-godkendt abner flere dgre. Fremover
er der lidt feerre dokumentationskrav til os ligesom
vi kan slippe for nogle gebyrer. Vi kan ogsa opna
momesrefusion. Igen, det er ikke noget vi bliver rige
af, men de der mange baekke... Og de der ministe-
rielle puljer fra Socialministeriet og Sundhedsmi-
nisteriet jeg naevnte for lidt siden. Altsa, Handicap-
puljen — der giver stotte til lejr- og koloniophold til
barn og unge under 25 ar, samt deres familier.
Samt Aktivitetspuljen, der hjeelper os med konkret
projekter. Og Driftspuljen — ja, dem takker vi for.
Uden de puljer — ikke ret meget DFOI. En af de
sma baekke har sit udlgb fra OK Benzin. | sidste
afregningsperiode blev der tanket 21.058 liter
breendstof. 13 kort er tilknyttet en el-aftale og 2 kort
er tilknyttet en mobil-aftale. | alt har vi 41 kort- eller
appaftaler mellem OK Benzin og DFOI. Og mon
ikke tallet bliver en smule hgjere efter dette arsmg-
de. Det haber jeg.

Tak til alle, der er OK! Nar der er forskningsun-
dersggelser, der har relation til Ol, gar vi alt hvad
vi kan for at hjeelpe til. | den forgangne periode har
der veeret flere internationale undersggelser, med
OIFE som tovholder, men ogsa endnu et nyt dansk
forskningsstudie, af ergoterapistuderende, sa da-
gens lys i form af en bachelor, der blev afsluttet
med topkarakter tidligere i ar. Tak til alle, der har
bidraget. Et enkelt forskningsstudie endte dog
desveaerre med at ga helt uden om Danmark. Et
nyere farmaceutisk selskab med hovedsaede i
Storbritannien udliciterede nogle sine opgaver til
nogle flinke amerikanere — som sa igen hyrede
nogle europaeere til opgaven. Det hele var til ti-der
lidt forvirrende — ikke mindst for dem selv og da de
ikke havde talmodighed nok med de danske til-
synsmyndigheder, tog de deres tgj og gik. Flere
gange arligt har jeg holdt korte online informations-
mgader med repraesentanterne. Og det endte des-
veerre ikke med et dansk samarbejde — til store
cergrelser for os som organisation og den danske
forskerstand. Og dansk forskning — ja, det er jo
naermest noget helt seerligt. For igen karer der et
studie fra Aarhus og nye er under opsejling i
Odense. MEN hvorfor er man ikke med pa forsk-
ningsvognen i Kgbenhavn? Spgarg lige jeres kon-
taktpersoner om dét, nar | kigger ind til undersg-
gelser i Herlev, Hvidovre, Kage, Glostrup, Bleg-
damsvej osv... For, Danmark kan godt vaere med
pa den internationale scene og det er dejligt at vi
alle er en del af det. Det blev ogsa i 2022 at vi
desveerre skulle tage afsked med tandlaege Hans
Gjgrup, som mange, ikke mindst jyderne kender.
Hans Gjgrup blev en temmelig stor del af Jannie
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og Lars’ store forskningsprojekt for ca. 10 ar siden.
Og nu er tiden altsd kommet til Hans skal nyde sit
otium. Tak for indsatsen i de mange ar. Vi hari
bestyrelsen et godt samarbejde. Et samarbejde,
der baerer frugt. Kassererarbejdet er en stadig
stgrre byrde, men jeg tror vi har fundet melodien,
sa Patrick bliver afhjulpet med s& mange ting som
mulig, med vores hjeelp fra vores bogholder i
Otivize, der s@ger for at vores regnskab stryger
fluks igennem hos revisionen og ministerierne.
Ogsa en tak til Phillip for at have givet en god hand
med det seneste ar. DFOI repraesenterer andre
sygdomsgrupper end Ol. Nemlig nzert besleegtede
diagnoser til Ol. Ikke mindst derfor er det godt, at
Marie til tider minder os, i bestyrelsen om, at
DFOI’'s medlemmer er lidt bredere end vi normalt
gar og husker os selv pa. Bestyrelsen mgdes cirka
fire-fem gang om aret. Ved enkelte lejligheder ma-
des vi uden ret meget pa dagsordenen. Vi laver en
slags brainstorm og udvikler idéer og laegger lidt
mere langsigtede planer. De mgder kalder vi for
visionsseminarer. Endnu en gang tak til Kate for
sin ihaerdige indsats med at fa lavet en forstaelig
sammenfatning og laeseligt referat af alle de tanker
der opstar ved vores mader. Vi har en del logisti-
ske opgaver, der skal lgses nar der eksempelvis er
kursusaktiviteter. Det forlgb handterer Kristina-Maj
med selvsikker hand. Og nu ogsa som pengeskaf-
fer — eller pa nudansk, fundraiser. Og via feelles
indsatser er der det seneste ar givet stgtte fra
blandt andet:

William Demant Fonden,

Sussie & Peter Robinson Fonden,
Nordea Fonden,

Velliv,

Naturkraft i Ringkebing,

Trinity Hotel & Konferencecenter,
Blavand Zoo,

Wow Park,

Kjeer & Sommerfeldt,

Fjelsted Skovkro OG

Myrnas Blalyn,

Myrnas 2 rgde Drageeeg,

Theas Mystery Box,

Charlotte A/S,

Nannas Overraskelse,

Power of Patrick,

Marie ApS.

Sa tak til nye som gamle bestyrelsesmedlemmer
og alle der har givet en skeerv i kassen eller et nap
med. Og tak for det evigt altid brudsikre livsmod,
der giver mange smil og glaeder nar vi samles.
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Omkring 1,5 mio. danskere bruger handkgbs-

medicin mod smerter

Af: Karsten Jensen

Ny rapport viser, at 31 procent af den voksne be-
folkning har brugt handkgbsmedicin mod smerter
inden for de seneste 14 dage. Det er isaer kvinder-
ne, der star for medicinforbruget.

Rapporten er udarbejdet af Statens Institut for
Folkesundhed.

Formalet er at belyse danskernes brug af hand-
kabsmedicin mod en raekke specifikke symptomer
og tilstande, det vil sige handkebslagemidler, som
kan kagbes uden ordination af en leege, for eksem-
pel pa apoteker, dagligvarebutikker, kiosker og
tankstationer.

| alt har 31 procent af danskere pa 16 ar eller
derover brugt handkgbsmedicin mod smerter
inden for de seneste 14 dage, hvilket svarer til
cirka 1,5 mio. voksne danskere.

"Det er iseer kvinder, der dulmer smerterne med
handkgbsmedicin. | alt angiver 38 procent af kvin-
derne, at de bruger handkgbsmedicin mod smer-
ter, mens det geelder 24 procent af maendene,”
siger Sofie Rossen Mgller, rapportens hovedfor-
fatter.
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Ud over smerter bliver der brugt handkgbsmedicin
mod eksempelvis mavesyre eller halsbrand, stop-
pet naese, allergi og sgvnproblemer.

Tabellen viser brugen af handkgbsmedicin fordelt
efter specifikke symptomer og tilstande inden for
de seneste 14 dage blandt maend og kvinder (pro-
cent).

Rapporten bygger pa data fra over 10.000 danske-
re, der i 2021 har svaret pa spegrgsmal om brug af
handkgbsmedicin mod en raekke oplistede symp-
tomer, eller tilstande.

Maend  Kvinder

Allergi 54 8.4
Diarré 2.1 24
Forstoppelse 34 76
Smerter 238 38,0
Forkelelse eller influenza 33 40
Stoppet naese (neesespray) 7.4 6,9
Karesyge 0,6 11
Mavesyre eller halsbrand 10,1 10,9
Sevnproblemer 6,4 9,0
Rygestop (f.eks. nikotintyggegummi) 2,2 20
Overvaegt (slankemedicin) 1,0 11
Svampeinfektion 28 32
Fnat 09 0,6
En eller flere former for handkebsmedicin 38,2 51,7

Rapporten viser ogsa, at forbruget af handkgbs-

medicin overordnet set stiger med stigende alder.
Det geelder dog kun, indtil kvinder fylder 65 ar og
maend 71 ar, hvorefter forbruget falder.

Figuren viser andelen, der har brugt handkgbsme-
dicin mod ovenfor naevnte symptomer og tilstande
inden for de seneste 14 dage, blandt maend og
kvinder i forskellige aldersgrupper.
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Ol-Statetten

o
(L

“Folk bliver overraskede over den
livsstil, det kraever at opretholde en staerk krop”

I denne udgave af Stafetten taler vi med Sonja Christoffersen. Hun er 53 ar, kommer fra
Bornholm, bor i dag i Neerum med kaeresten Patrick og har en saerlig forkeerlighed for

breetspil og bone broth-suppe.

Hej Sonja. Tak for at du vil veere med i Staffe-
ten. Kan du starte med at fortaelle lidt om dig
selv og din hverdag?

Jeg er vokset op pa en gard pa Bornholm, hvor
mine foreeldre var selvstaendige. Jeg blev fadt i
hjemmet i 1970, hvor der var en jordemoder og
leege. Tilfeeldigvis havde laegen kendskab til Ol.

Da jeg blev fgdt, stod det hurtigt klart, at jeg hav-
de Ol, da jeg blev fgdt med larbensbrud og kra-
vebensbrud. Selv er jeg den fgrste i min familie
med Ol (type 4 med dentinogenesis imperfecta).
De farste otte maneder var jeg indlagt. Mine for-
eeldre fik at vide, at de havde faet et barn, der ville
veere afheengig af en kerestol, og de blev anbefa-
let at dgbe mig tidligt.

| dag er jeg uddannet handarbejdsleerer. Mit sid-
ste arbejdssted har veeret som faglig leder/vejle-
der i Jobcentret pa Bornholm, hvor jeg var i 18 ar.
Jeg har i alle arene benyttet mig af § 56 ordningen
og faet de hjeelpemidler, der var gode for mig, sa
jeg kunne passe sa godt pa mig selv, som muligt
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pa mit arbejde. Kgrestolen har jeg dog aldrig haft
brug for, kun kortvarigt ved opera-tioner eller brud.

Jeg har i mange ar vidst, at det at have et fuldids-

arbejde ville have en ende. Derfor er jeg nu i gang
med et nyt kapitel i mit liv med feerre arbejdstimer.

Samtidig tog jeg et spring, og flyttede fra Bornholm
til Neerum.

I min hverdag er jeg glad for at treene. Det giver
mig energi og holder min krop ved lige. Traeningen
er sammensat med min fysioterapeut, og den be-
star af to ugentlige dage med styrketraening. En
dag med varmtvandssvgmning og en dag med
yoga/pilates.

Gy

[

Patrick og Sonja, ved havet omring Bornholm.
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Selvfelgelig kan traeningsmoralen dykke, som de
fleste nok kan nikke genkendende til. Men person-
ligt kan jeg tydeligt maerke, hvis jeg ikke far traenet
regelmaessigt, og jeg far hurtigere ondt i kroppen.
Desuden elsker jeg dagligt at spise min hjemme-
lavede bone broth-suppe, og derudover tager jeg
kun plantebaseret kosttilskud, da jeg har sveert ved
at optage de syntestisk fremstillede.

| fritiden kan jeg lide at rejse og nyde naturen ved
at ga ture eller cykle. Kreativiteten kommer til ud-
tryk ved at jeg strikker eller syer i uld, og sidst men
ikke mindst elsker jeg at veere social og have det
sjovt med familie og venner. Isaer nar vi samles om
et braetspil.

Hvad er din historie med DFOI, og hvornar og
hvordan kom du ind i foreningen?

Mine foraeldre kendte ikke noget til Ol-foreningen,
sa det var fgrst, da jeg havde fadt min datter i
1993, som ogsa har Ol, at vi kom ind i foreningen.
Jeg kan tydeligt huske, at jeg havde et stort behov
for at tale med andre, som ogsa kendte til Ol og
stod med de samme problematikker.

Pa dette tidspunkt havde jeg aldrig set eller talt
med en anden med Ol.

Det var en sundhedsplejerske, der dengang sag-
de: "Enten ringer du selv til foreningen, og ellers
ger jeg det for dig”. Derfor ringede jeg, og kom til
at tale med tidligere formand Birthe. Endelig blev
jeg madt med forstaelse, for den situation jeg og
min familie stod i. Jeg fik vejledning gennem fore-
ningen, og Rigmor Lisbeth som ogsa er medlem
kom pa bes@g hjiemme hos os.

Hvad har DFOI betydet for dig?

Det blev den starste gave at fa kontakt med DFOI.
Den hjeelp og stette vi fik igennem foreningen var
uundveerlig, familiemedlemmer og andre fagper-
soner havde ikke kunnet give os den. DFOI har
givet mig tryghed, anerkendelse og en bevidsthed
om, at jeg ikke skal sta alene med de udfordringer,
som Ol kan medfare.

Vi var til alle arrangementer i flere ar, og vi kunne
se, hvordan vores datter fik nogle fantastiske ven-
skaber med andre med OI. Selv min datter, der
ikke har Ol, var ogsa glad for at komme med, og
det blev en fantastisk tradition, hvor iseer sommer-
lejrene var i hgjssede hos bagrmene.
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Det er naeermest som en ekstra familie, hvor vi ba-
de har en masse sjov og ballade, men hvor vi og-
sa kan veere serigse og hjeelpe hinanden. Desu-
den har jeg fundet min keereste i foreningen, men
der har jeg nok veeret lidt ekstra heldig.

Faerdigor seetningen Ol har laert mig...”

“... at seette pris pa alt det jeg kan, da jeg ikke fa-
ler, at det er en selvfglge, nar man har en kronisk
lidelse som Ol.”

Hvad bliver folk mest overrasket over, nar du
forteeller dem om dit og din families liv med OI?

De bliver nok mest overraskede over den livsstil,
det kreever for at opretholde en staerk krop og for
at undga kroniske smerter og pludselige skader.
Mange tror maske, at fordi man har Ol, sa skal
man vaere mindre fysisk aktiv. Men det er netop
med sadanne sygdomme, at det er endnu vigtige-
re, at passe pa sin krop.

Sonja og Pareick med deres familier.

Hvordan synes du, at vi i Ol-faellesskabet kan
blive bedre til at hjeelpe hinanden?

Jeg tror, mange far afklaret deres Ol-udfordringer
gennem nettet og iseer gennem vores Facebook-

gruppe.

De fysiske arrangementer kan noget mere end en
Facebook-trad. Isaer venskaberne er blevet skabt
til de arlige sammenkomster. Bgrn med Ol og de-
res sgskende kan laere andre bgrn at kende, som
de ikke ggr via nettet. Det giver anledning til at de
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kan spejle sig i hinanden og knytte band, som ma-
ske holder resten af livet.

Men da vi er en lille gruppe mennesker, der har Ol
og samtidigt spredt over hele Danmark, sa kunne
vi eventuelt blive bedre til at holde online-mgader.

Det kunne f.eks. veere som forskellige emner, som
henvender sig til en specifik Ol-gruppe, eksempel-
vis: for nye familier, personer med hgre-problemer,
overgangsalderen og Ol, at veere single, snak om
sorgen af at have Ol, at man ikke altid kan det
samme som andre, men hvad ggr man sa?

Gennem onlinemgder, ville vi ogsa kunne til gode-
se dem, der ikke kommer til vore arrangementer,
men er medlemmer af DFOIl-foreningen.

Personligt har jeg flere gange veeret med til at la-
ve et arrangement pa Bornholm, for de med Ol
som enten har veeret bosat eller pa ferie pa gen.
Her har vi fundet en restaurant, og sa har vi hyg-
get os og snakket om alt og intet. Det er der ogsa
gjort andre steder i landet, men maske skal vi g@-
re det endnu mere?

Sonja med barnebarnet og Patrick.
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Sonjas kollagenrige bone
broth-suppe med kylling

Ingredienser:

2 hele kyllinger(gerne de store) ca. 4-6 liter vand
4 stilke timian eller tarret

5 laubaerblade

5 spsk aebleeddike

20 peberkorn

5 tsk god salt

5 fed hvidlag

Gronsager:

1,5 kg knoldselleri

1 kg broccoli

1 kg gulergdder

500 g. lgg

500 g porre

Evt. 5 pressede fed hvidlag

1. Kyllingerne skyldes og kom dem op i en (mindst
8-10 1) stor gryde

2. Hzeld sa meget vand i, sa det deekker
kyllingerne.

3. Kog kyllingerne op og fjern skum og urenheder
med hulske.

4, Tilsaet timian, laubaerblade, aebleeddike,
peberkorn, salt og grov hakket hvidlgg, lad det
simre ved lav varme i 1 time.

5. Tag kyllingerne op af gryden og pil alt kyllinge-
kad fra skroget.

6. Kom skroget tilbage i gryden igen og lad suppen
koge videre mellem 6 -12 timer. Hold gje med, at
der er vaeske i gryden og kom evt mere i.

7. Tag skroget op af gryden og si suppen.
Grentsagerne, som er renset og skaret i sma
stykker, svitses i lidt olie. Heeld suppen i
grgntsagerne og kog det i ca 20-30 min. Smag
suppen til med evt mere salt, peber og timian

8. Suppen afkgles, hvorefter jeg kommer en lille
portion suppe i ca 21 fryserposer, ca. 200 gram
grgntsager, 100 gram kylling stykker og ca. 2 di
suppe veeske i hver pose.

9. Frys poserne ned og du har en dejlig suppe til
en frokost eller aftensmad i 3 uger til 1 person.

Du kan erstatte grantsagerne med dine egne
yndlingsgrentsager og kan bruge andre suppeben.
God forngjelse med en sund suppe, der er fyldt
med kollagen.
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Nyt fra Ankestyrelsen, februar 2023

Ny principmeddelelse fastslar, at
kompressionsstromper fortsat kan bevilges
som et hjalpemiddel efter serviceloven

Ankestyrelsen har modtaget mange henvendelser fra
borgere, kommuner, regioner og andre interessenter,
som er i tvivl om fortolkningen af vores nye princip-
meddelelse 20-22 om bevilling af kompressionsstrgm-
per som et hjaelpemiddel efter serviceloven — og iseer
om kriterierne for, hvornar de kan bevilges. | denne
artikel beskriver vi geeldende praksis med eksempler
pa, hvornar kompressionsstremper kan bevilges som
et hjaelpemiddel efter serviceloven.

Ny principmeddelelse a&ndrer praksis om
hjeelp til ekstraudgifter til varme, gas og el
som folge af forsyningskrisen. Sager med
afslag pa hjzelp skal maske genoptages

Pa grund af den forsyningskrise, der startede i efter-
aret 2021, er energipriserne steget ekstraordineert, og
derfor har mange faet hgjere energiregninger uden at
det skyldes et hgjere forbrug. | en ny principmeddelel-
se endrer Ankestyrelsen praksis vedrgrende mulighe-
den for at fa hjeelp til ekstraudgifterne til varme, gas
og el pa grund af forsyningskrisen.

Sadan skal et fokuseret tilsyn bidrage til at
styrke borgernes retssikkerhed pa det sociale
omrade

Som led i aftalen om Barnets Lov fra maj 2021 er der
afsat ressourcer til en styrkelse af tilsynet pa det soci-
ale omrade. Pa den baggrund har Ankestyrelsen fore-
taget en organisationszendring i tilsynet, der skal un-
derstgtte den fokuserede indsats pa det sociale omra-
de og dermed sikre et mere proaktivt tilsyn. Udover
fortsat at behandle konkrete enkeltsager, skal et foku-
seret tilsyn saette fokus pa konkrete temaer og falge
op pa afsluttede tilsynssager.

Ny undersggelse: Unge er glade for ungekri-
secenteret Joannahuset, men kommuner
savner en tydeligere rolleafklaring

Joannahuset i Kgbenhavn er et krisecenter for barn
og unge under 18 ar. Her kan bgrn og unge henvende
sig, hvis de har brug for hjeelp. En ny undersggelse fra
Ankestyrelsen viser, at siden ungekrisecentrets abne-
de i 2020, har 361 barn og unge henvendt sig i Joan-
nahuset. Vi har i undersggelsen talt med tre unge. De
har veeret glade for den stgtte og radgivning, de har
faet hos Joannahuset. Vi har ogsa talt med kommu-
ner, som forteeller, at ungekrisecentret skaber vaerdi
for barn og unge i krise, men at de savner en tydeli-
gere rolleafklaring i samarbejdet med Joannahuset.
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Ankestyrelsen sgsatter nyt projekt om gget
telefonisk kontakt til borgere med
arbejdsskadesager

| Ankestyrelsen arbejder vi systematisk med
borgerdeltagelse, og nu starter vi et projekt om gget
telefonisk kontakt til borgere med arbejdsskadesager.
Ideen til dette og andre projekter er blevet til i et
samarbejde med Radet for Socialt Udsatte og
borgere, der har erfaring med socialt udsathed.

Stigninger i omgorelsesprocenter i 2022

| 2022 afgjorde Ankestyrelsen ca. 47.000 sager, og
omggrelsesprocenten steg pa de tre starste
sagsomrader — kommunale social- og
beskeeftigelsessager, arbejdsskadesager og sager fra
Udbetaling Danmark. Det kan du undersgge naermere
pa Ankestyrelsens Talportal.

Lees nyhedsbrevet Nyt fra Ankestyrelsen

Ny leder af Odontologisk
Videncenter pa AUH

Af: Karsten Jensen.
Aarhus Universitetshospital, meddeler, at
tandlaege Casper Kruse, bliver den nye leder af

Odontologisk Videncenter pr. 1. juni.

Kruse kommer fra en stilling som "assistent
professor" pa sektion for radiologi og endodonti
pa Tandlaegeskolen og har der ud over arbejdet i
privat praksis.

Casper Kruse har de sidste par ar deltaget i
videncenterkonferencerne i Odontologisk
Videncenter og deltaget i behandlingen af
videncenterpatienter pa Tandlzegeskolen.

Casper er 45 ar gammel, gift og har to bgrn.

] by




Ol-Magasinet 2-2023

%+ Sjxldne Diagnoser

Genterapi - myte eller mirakelkur?

Denne artikel er bragt i UNIK magasinet fra 2022.
Du kan laese hele magasinet her - Hvis du vil have tilsendt et fysisk eksemplar af UNIK
kan du skrive til mail@sjaeldnediagnoser.dk

Forestil dig, at du er til kontrol pa hospitalet for din uhelbredelige, sjeeldne sygdom. Du
bliver bedt om at laegge dig pa briksen og slappe af.

Laegen hiver en sprgjte frem og efter et magisk prik med genterapi, far du at vide, at du
nu er rask. Det lyder for godt til at vaere sandt — og det er det des-vaerre ogsa.

Men genterapien giver absolut hab for danskere med sjaeldne sygdomme, fortaeller
overlage og forsker i genterapi Andreas Glenthg;j.

F

Hvad er genterapi?

"Genterapi kan korrigere en genfejl, sa en person, der er fgdt med en arvelig sygdom, kan blive mindre
syg eller sagar helt rask.” Det forteeller Andreas Glenthgj, der er overlaege og forsker i genetiske blod-
sygdomme pa Rigshospitalet. Men genterapi har ogsa en pris, understreger han.
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Myten om genterapi

"Ofte hgrer man genterapi omtalt som en mira-
kelkur, der er Igsningen pa alt ondt. Som om man
med genterapi kan klippe-klistre i arvemassen,
sa man kan fjerne den fejl, der er arsag til syg-
dommen. Men sa simpelt er det desveerre ikke.”

Hvordan foregar genterapi?

Men hvis ikke man indsaetter et rask gen i stedet
for det defekte gen, hvad gar genterapi sa ud
pa?

"Vi retter ikke genfejlen med den nuveerende tek-
nologi. Vi tilfgrer i stedet kunstige, raske gener,”
forklarer Andreas og uddyber: | stedet for

at erstatte genet, sprgjter vi et kunstigt gen ind i
kroppen til at supplere det syge gen. Det kun-
stige gen tvinger kroppen til at begynde at
producere det, som kroppen har manglet pga.
det syge gen. Genterapien kurerer pa den made
en person funktionelt — men genetisk har perso-
nen faktisk stadig sygdommen.”

Man har altsa stadig genfejlen med denne type
genterapi. Men det nye, kunstige gen har taget
magten.

Hvilke risici er der ved genterapi?

Er alt sa bare godt, efter man har faet en enkelt
behandling med genterapi?

"Der vil altid veere bivirkninger forbundet med en
behandling. Det er der ogsa med genterapi. |
nogle tilfeelde er bivirkningerne sa milde, at gen-
terapien er teet pa at veere den mirakelkur, man
lzeser om i aviserne. | andre tilfeelde er genterapi
ikke helt s& mirakulgst,” forteeller Andreas.

"Jeg behandler blodsygdomme, der ofte sidder i
knoglemarven. Her er det ngdvendigt at tage
stamceller ud af knoglemarven for at tilfgje gen-
terapi og bagefter sende de behandlede stam-
celler tilbage i kroppen. Men behandlingen virker
kun, hvis vi ogsa fierner de gamle, syge stamcel-
ler fra knoglemarven. Og det kan vi kun gare
med en hgj dosis kemoterapi.”

Genterapi er en beslutning, du skal leve med
altid — og forhabentlig en beslutning, du aldrig

fortryde

Gode chancer — hvis du ter tage chancen

Kemoterapi har som bekendt en del bivirkninger
bade nu og her og potentielt ogsa pa sigt. Og det
er her, at genterapi er som et tveaegget sveerd,
forteeller Andreas.

Vi har gode chancer for at kunne kurere syg-
dommen — men i nogle tilfaelde er der risiko for
alvorlige bivirkninger. Sa vil du tage chancen?”

Ingen garanti for kur

Andreas understreger, at genterapi virkelig kan
vaere imponerende effektiv. Men der er ingen
garanti for kur. Og heller ingen garanti for, om
man kommer til at opleve alvorlige bivirkninger
eller ej.

"Teenk dig grundigt om, inden du takker ja til gen-
terapi. For nogen er det det rigtige, for andre gi-
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ver det bedre mening at vente, til vi er kommet
lidt videre i udviklingen. Husk, at genterapi er en
beslutning, du skal leve med altid — og forhabent-
lig en beslutning, du aldrig fortryder.”

Hvornar kommer der genterapi til DIN
sjeldne sygdom?

Genterapi er endnu en meget ny behandlings-
form, som kun er udviklet og godkendt til fa
sjeeldne sygdomme. Pa sigt vil der komme flere
genterapier, men det tager mange ar at udvikle
behandlingen og fa den godkendt. Sidelgbende
med udvikling af genterapi udvikles ogsa mange
malrettede behandlinger, som Andreas Glenthgj
forteeller, ogsa kan give en teet pa mirakulgs ef-
fekt.
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Tips til ansggningsprocessen

Brug god tid pa at beskrive den udfordring, der gor, at du anseger om hjalp eller stotte

Beskriv problematikken hos dig eller barnet helt konkret ud fra, hvad | oplever fysisk, adfeerdsmaessigt og
psykisk af symptomer/udfordringer/problematikker, der skyldes funktionsnedseettelsen.

Hvis symptomer/udfordringer/problematikker kan ligne noget, som andre uden en diagnose ogsa kan op-leve,
som fx treethed eller smerter, sa forklar omfanget og graden. Beskriv hvor ofte og/eller hvor lzenge du oplever
det, og hvad der kan udlgse reaktionen hos dig. Hvis det er muligt, sa seet gerne tidsintervaller pa eller angiv
en score pa fra 0 til 10, hvor 1 er mindst og 10 er hgjest. Eksempel: Traethed kan pa en "almin-delig dag”
opleves som en score pa 5, men pa andre dage kan den veere 10.

Hvis symptomerne kan afhjaelpes, sa skriv hvad du ger for at afhjeelpe — hvor laenge skal du hvile eller hvor
meget smertestillende er der behov for og i hvor lang tid. At skrive ansggningen Der er ingen krav til, hvil-ket
format din ansggning skal have. Vi anbefaler, at du ansgger pa skrift enten i et dokument eller i en mail. |
ansggningen kan det veere godt at skrive noget om falgende:

At skrive ansggningen
Der er ingen krav til, hvilket format din ansggning skal have, vi anbefaler, at du ansgger pa skrift enten i et doku-ment
eller i en mail. | ansggningen kan det vaere godt at skrive noget om fglgende.

1.

En beskrivelse af det, der skyldes, at du henvender dig (funktionsnedsaettelsens betydning for
hverdagen). Hold fokus pa, hvad diagnosen betyder for din/barnets hverdag, frem for beskrivelse af
diagnosen.

Supplér gerne med fagpersoners udtalelser fra fx (lzege, fysioterapeut, ergoterapeut, psykolog,
leerer, paedagog).

Skriv forslag til, hvad | mener, der er behov for i jeres hverdag (ikke bevillingen, men hjaelpen)
Eksempel: Behov for at komme hjem hver dag, behov for nedsat tid i skole, pa arbejde.

Beskriv hvad det vil betyde for dig/jer at fa den hjaelp, | eftersparger.

Forslag til hvordan hjaelpen kan gives, kan naevnes — fx tabt arbejdsfortjeneste, fleksjob eller
andet.

Nar ansggning er sendt

Hvis du ikke har faet en bekraeftelse pa, at din ansggning er modtaget, sa eftersperg den efter ca. 1 uge.
Anmod om at fa et tidspunkt for, hvor lang sagsbehandlingstiden er. Sa ved du, hvornar du kan forvente et
svar

Hvis du far tankemylder og bekymringstanker: Forsgg at give sagsbehandler arbejdstid i sagsbehand-
lingstiden. Hvis det fylder for meget, sa aftal med dig selv at du ma tjekke og taenke pa ansggningen pa et
bestemt tidspunkt pa dagen eller om ugen. Prgv at give dig selv fri fra bekymringer og tanker om proces-sen.
Brug evt. tiden pa at lave en plan b. Hvis det ansggte ikke bevilliges, hvordan kan | sa klare jeres hverdag?
Velvidende at den ikke bliver sa optimal som med en bevilling, men maske kan | finde Igsninger, der kan
bruges i en periode.

Brug for hjalp?

Hvis du har brug for hjeelp til at komme i gang med din ansggning, har spargsmal eller brug for vejledning, sa kan du
altid kontakte Sjaeldne Diagnosers Helpline pa mail eller telefon.

Helpline er aben mandag-torsdag fra 10-14, onsdag til kl. 17 og sidste onsdag hver maned til kl. 20.

Mail: helpline@sjaeldnediagnoser.dk TIf.: 33 14 00 10
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Foreningsvejledere

DFOI tilbyder vejledning pa en raeekke omrader,
eksempelvis om:

e Hverdagslivet med Ol og de udfordringer, som
dette matte medfagre

¢ Ansggninger og samarbejde med kommunal
sagsbehandler

e |nstitutions- og skolestart

o Hjeelpemidler

e At veere ung med Ol

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

e Juridiske spargsmal

e Bisiddere mv.

Hvis det ikke raekker med hjeelp 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
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. 75 33 77 99
ksj@dfoi.dk

www.dfoi.dk
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OlI-Pas!

Har du, eller et andet medlem i familien OI?

Skal du/l pa rejse ud over landets greenser 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 neesten 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 designet og fremstillet af den OIFE,
den europaeiske Ol-Sammenslutning — og lave i
samme stgrrelse som dit rade pas.
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S HOPPING

700

P-PLADSER
4 TIMERS GRATIS
PARKERING

60

BUTIKKER

& RESTAURANTER

HVERDAGE

10-19

LORDAG OG SONDAG

10-17

STORSTE 60 @ Al (= Ky >

SHOPPINGCENTER

WEEKEND
OPHOLD

med 3-retters menu & morgenbuffet

i
Nyd et weekendophold

med én eller to over-
natninger. Hver aften
forkaeler vi jer med en

OPHOLD
2 NATTER

K
1 : 1 575 3-retters menu, og om
o '- morgenen kan | nyde en
Pris pr. person
» o

dejlig morgenbuffet.

& Velkomstdrink
@ 3-retters menu
@ Morgenbuffet

N

OPHOLD 1 NAT

815,-

Pris pr. person

ODDER PARKHOTEL

PA 8654 4744 | LAS MERE PA OPHOTEL.DK

Den Sociale Virksemhed

GEELSGARDSKOLEN

Hgajt specialiseret regionalt helhedstiloud med specialskole med terapi,
fritids-, aflastnings- og botilbud samt STU

Leering - livsglaede - livskompetence - ligevaerd

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

Kontakt Geelsgardskolen

Bruz OR-hoden for atese e,



http://www.geelsgaardskolen.dk
https://www.broenshopping.dk
https://montrahotels.dk/odder-parkhotel
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DRONNINGENS
FERIEBY

Hold ferte aret rundt
wden forhundringer

| Dronningens Ferieby er der plads
til alle - bern, unge, &ldre 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 muuferte
- Aktivitetsophold

FERIE UDEN
FORHINDRINGER
L 8 8 8 8 ¢

Book dit naeste ophold pa

www.dronningensferieby.dk eller ring til
0s nu pa JJ 87 58 36 50 og hor mere!

DryNites
Vagn op tor!

Danmarks nr. 1 natunderbuks til
Piger & ' Drenge

DryNites DryNites

PYJAMA PANTS PYJAMAPANTS T
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DryNites® natunderbukser har ekstra hgj bekyttelse,
er designet sa de ligner almindelige underbukser
og udviklet i et saerligt lydlast materiale.

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

Unikt engangsunderlagen

Tape
funktion holder
underlaget
pa plads

DryNites

BED MATS
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DryNites’ BedMats er et absorberende engangs-
underlagen, der holder madrassen ter, 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.


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

Ol-Magasinet 2-2023

Afsender: Ol-Magasinet

c/o Karsten Jensen, Vestervej 15, DK-6880 TARM

Helle for faellesskab 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
har fokus pa din personlige udvikling og
livsglaede.

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

¥ helle

for at komme videre

Efterskolen

P P DANMARK

JORTON

Halkjaervej 8B « 9200 Aalborg SV
Telefon 89 30 45 30
aalborg@jorton.dk - www.jorton.dk

Fursund Faergeri
Stengre 3

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



https://www.efterskolenhelle.dk
https://www.skive.dk/borger/trafik-veje-og-havne/havne-og-faerger/fursund-faergeri/
https://tunoefaergen.odder.dk/
http://www.jorton.dk

