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Geelsgardskolen

GEELSGARDSKOLEN

Bliv en del af vores hojt specialiserede fagfaellesskab,
og gor en forskel for nogle helt saerlige barn.

Leering - livsglaede - livskompetence - ligeveerd

Geelsgardskolen er Region Hovedstadens mest specialiserede helhedstilbud
for bgrn og unge med sveere funktionsnedszettelser.

Vi tiloyder skole for 0-10 Kklasse, STU, fritidsordning, L
botilbud og aflastning samt fysio- og ergoterapi. Der- E] e
udover har vi sygeplejersker, psykologer, didaktiske
og paedagogiske vejledere, talepsedagoger og IKT-
vejledere, som alle understgtter vores brede @ = -

tveerfaglige samarbejde. 3 s = .E
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Scan QR-koden for at se vores ledige stillinger.
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Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta

v. Formand, Karsten Jensen e Vestervej 15 ¢ DK-6880 Tarm
Telefon: (+45) 7020 7085 e E-mail: formand@dfoi.dk
Sparekassen Kronjylland 9331-3255626948 ¢ CVR: 1301 8006

Ol-Magasinet

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

Ol-Magasinet er det officielle med-
lemsblad for Dansk Forening for
Osteogenesis Imperfecta (DFOI).

Oplag

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

Ol-Magasinet udsendes til medlem-
mer, sponsorer, hospitals afd. og
samarbejdspartnere. Elektronisk til
paraplyorganisationer, fagpersoner,
andre foreninger og institutioner i
hele Europa.

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

Artikler og foto skal veere redaktio-
nen i haende senest ovennaevnte
datoer, men 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.

Der tages forbehold for evt. trykfejl,
redigering og beskeering i tekst og
foto. Hvis foto @nskes retur, husk
afsender og adresse.

Redaktion
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

Lzegefagligt stof
Jannie Dahl Hald og Lars Folkestad

Medlemskontigent
Det arlige kontingent:

Aktiv medlem (voksen) .....kr. 250,-
Unge 18-25 ar = Aktiv, men gratis.

Stettemedlem
Institution el. firma, min . ...kr. 400,-

Ved betaling kan man tilmeldes be-
talingsservice, sa kontingent traek-
kes automatisk efterfelgende ar.
Hvis ikke! tilsendes opkreevning.
Rettidig betaling er den 1. marts.

Landsindsamling

Dansk Forening for Osteogenesis
Imperfecta afholder alle ar officiel
landsindsamling (hele aret).

Afholdelse af landsindsamling giver
DFOI mulighed for at sgge og fa an-
del i bl.a. tips- og lottomidlerne.

Hvorfor og hvordan?

Resultatet af landsindsamlingen har
stor betydning for andelen af midler.
Det vil sige, jo flere penge forenin-
gen selv indsamler, jo stagrre andel
kan forventes af tips-og lottomidler.

Landsindsamlingens bankkonto for
bidrag er nr.: 9331 - 7881738

Man kan ogsa yde bidrag via
MobilePay pa nr. 222 85

Spgrgsmal til landsindsamlingen be-
des rettet til foreningens formand:
Karsten Jensen — pa tIf. 70 20 70 85
eller via e-mail: formand@dfoi.dk

BRUG FOR HJALP?

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
BPA-arbejdsgiver

Borgerstyret Personlig Assistance
Reventlowsgade 14, 2.
1651 Kabenhavn V

kontakt@bpa-arbejdsgiver.dk
www.bpa-arbejdsgiver.dk

Fax: 33 3121 30
Telefon: 33 55 77 30
Mandag til torsdag
Fredag

9:00-16:00
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

Sjeeldne Diagnoser (SD)

Blekinge Boulevard 2
2600 Taastrup

mail@sjaeldnediagnoser.dk
www.sjaeldnediagnoser.dk
Telefon: 33 14 00 10
Direkte: 21716194

Mandag- torsdag 10:00-14:00
Tirsdag 10:00-18:00
SD’s Helpline

Mandag og torsdag 10:00-14:00
Tirsdag 12:00-18:00
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Bestyrelsen pr. 2023

Formand
NI Karsten Jensen
i d Mob. 20 14 22 36
- Mail: kj@dfoi.dk

Naestformand

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

Kasserer

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

Sekretzaer

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

Bestyrelsesmedlem
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

Suppleant

Sabine Carola Theilman
Mob. 61 79 39 42

Mail: sct@dfoi.dk
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Annoncer for stort el.
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Kender du nogen? Arbejdsgiver, familie,
eller venner der kunne veere interesseret
i at annoncere i Ol-Magasinet og dermed
ogsa stgtte foreningen, kan de kontakte:

FL Reklame
Agerbakken 21 - DK-8362 Hgrning
TIf. +45/70 2218 70
fl@fireklame.dk - www.flreklame.dk
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I,TAl auto

Rytterhaven 22 « 5700 Svendborg
TIf. 62 22 56 00 » www.ltaauto.com

/2/\7/\ Vi er leverender under
PPN

Helsingar kommune,

Din Scer"ge Pleje Gribskov kommune

0g Galdsaxe kommune

- Vier ferst tilfredse, ndr du er tilfreds!

Hjemmehjelp med respekt for dig, dine vaner og dit hjem
Fabriksvej 1 - 3000 Helsinger « TIf: 70 60 54 40

Mail: info@saerligepleje.dk - www.saerligepleje.dk

&€ Skovbo €&

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

Ole Ramers Alle 40, Skovby, 8464 Galten

TIf. 87 94 83 50

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

ABENA

Bestil dine plejeprodukter pa

abenaprivat.dk
— og fa kvalitet leveret til doren.

ADV052/DK/10.2023/AGDM

BECAUSE WE CARE

se unaiversen ONline



http://www.ltaauto.com
http://www.skovbo-doegn-og-aflastningstilbud.dk/
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Leder

Kaere laeser

| skrivende stund er de fleste af os netop vendt
hjem, efter endnu en begivenhedsrig weekend i
vores ekstra lille familie. Familien Ol. Snoghgij
ved Fredericia dannede igen rammen for vores
Ars- og familiekursus. Og ja. Sikke en weekend.

Det er ikke sa sjeeldent, at jeg rammes af den-
ne fglelse i DFOI-regi, men denne gang synes
jeg det rammer med et par ekstra dimensioner.
Og hvorfor? Tja, jeg ved ikke med dig, men per-
sonligt har jeg forklaringerne. Nemlig — dig....

Dig der har veeret med til at bidrage til week-
enden med stort og smat. For du har vaeret med
til at bidrage til den gode stemning. For der var
virkelige en god stemning. Alle var glade og alle
var positivt stemte og der blev snakket og grinet
naesten uanset hvor jeg kiggede hen. Og nar jeg
kiggede rundt blandt de mange sma, og til tider
ogsa store, forsamlinger kunne jeg se, at der
blev talt pa kryds af tveers af generationer. Og jeg
konstaterede der blev fgrt samtaler til langt ud pa
natten.

Og har vi leert noget? Ja, det er jeg da helt sikker
pa vi har. Vi har laert mange ting om os selv, den-
ne weekend. Ved at forteelle lidt om sin egen hi-
storie leerer man jo ogsa noget om sig selv. For
man kommer jo (heldigvis) ogsa til at lytte til an-
dre forteellinger om livet med medf@dt knogle-
kerhed — hvad enten man beerer diagnosen eller
bare ser pa. Og den leering er jo en af de vigtig-
ste lzeringer i et faellesskab som vores.

Naturligvis leerte vi ogsa meget andet end rene
erfaringsudvekslinger, for weekenden var prop-
pet med faglige indlaeg. Og teenk, hvor er vi pri-
viligerede nar vi en weekend har mulighed for at
fa flere af landets dygtigste fagpersoner ud at
formidle deres viden for en pose chips og en six-
pack. Altsa — her er vi godt nok heldige og vidner

om at vores feelleskab faktisk ikke bare er et in-
ternt medlemsfeelleskab, men i hgj grad ogsa et
faellesskab i en omverdensmodel, der har sine
forgreninger rundt om i civilsamfundet.

Var du ikke med er der rad for det.... Som me-
dlem af DFOI skal du bare have lidt tdlmodighed
for vi forsgger at gare kunsten efter igen nzeste
forar — eller ved et af vores mindre pop-op arran-
gementer.

Men, naeste Ars- og familiekursus, samt general-
forsamling, finder sted sidste weekend i marts
2025. Dvs. fra den 28.-30. marts pa Scandic
Hotel Sydhavn. Menuen, hvem der kommer,
hvem der skal ggre dit, dat og dut er slet ikke pa
plads endnu, men kommer pa et senere tids-
punkt.

Jeg haber at se alle dem jeg lige har set igen ved
naeste ma@de — men jeg haber, at du, der ikke var
med i ar, vil overveje at deltage ved naeste made.
For husk, nar man har svage knogler, er det vig-
tigt med en staerk forening.

" W@/ /%m

Karsten Jensen
Formand

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

1. Vaer venlig og heoflig

Vi er alle feelles om at skabe et imgdekommende mil-
j@. 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 hgfligere
skal tonen veeren.

3. Ingen promoveringer, reklamer eller spam
Egen-promovering, kgb, salg, bytte, spam og irrele-
vante links er ikke tilladt.

Har du en profil pa et socialt medie ma du gerne linke
til det. Opslaget ma ikke "oppes” og der ma ikke "re-
klameres” for det mere end hgjst én gang om ugen.

4. Respekter ret til beskyttelse af personlige
oplysninger

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

6. Udelukkelse

Administratorer af DFOI’s sociale medier forbeholder
sig retten til at fijerne indlaeg eller brugere af DFOI’s
feellesskaber. Brugere kan ogsa suspenderes.
Fjernelse af indleeg eller suspension sker dog typisk
forst efter advarsler til brugeren. | seerlige grove til-
feelde kan det dog ske uden forudgaende advarsel.

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

god tone

mere saglighed

Det kan ogsa ske, hvis der er:
personangreb

lavet usaglige indlaeg
beskyldninger mod tredjepart

8. Ved bevidst overtraelse af gaeldende regler
eller dansk lovgivning forbeholder DFOI sig
retten til udelukkelse uden varsel ved sarligt
grove tilfalde.

- indlaeg uden seerlig tilknytning til gruppens

formal fjernes

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

Egenbetaling for deltagelse pa DFOI’s arrangementer

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

foreningens arrangementer.

Arskursus, Voksenkursus og
Familiekursus

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

Min. én person i familien skal 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, minimum
stgttemedlem kr. 400,-

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

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

Dermed: Alle fra det 18. ar skal be-
tale for at deltage.

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

Sommerlejr

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

- Familie med eller uden barn/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.

Gastebetaling (sommerlejr)
Gaest = person der i det daglige ikke
bor under tag med familien.
Overnattende gaester fra 18 ar, pr.
degn kr. 250,- / uge kr. 1.300,-
gaester under 18 ar, halv pris.

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

Kere 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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Testamente

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

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

DFOI har indgéet et samarbejde om gratis advokatbistand
med Legal Desk, der seetter dig i stand til at lave dine egne
juridiske dokumenter vedrgrende statte til DFOI.

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

Via Legal Desk far du automatisk udarbejdet de vigtige do-

kumenter, der skal til for at du kan sikre dig, at din arv gar til
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 hjemmesiden, 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 veelger.

Du finder notarens abningstider i Borgerservice i din kom-
mune.

Arv, gave & testamente.

Hvem arver dig?
SRR
s

- e

lI}' LEGAL DESK
Nar efterkommere modtager arv, skal de i visse tilfeelde be-
tale en arveafgift. Her kan du beregne din arveafgift og mod-

dfoi.dk

tage en afgiftsrapport helt gratis.

En anden mulighed er at opfordre til at indszettes penge pa
DFOI’s konto til Landsindsamlingen: reg.: 9325 - Konto
nr.:7881738 i stedet for blomster og kranse ved biszettelse
eller begravelser.Du er ogsad meget velkommen til at kontak-
te DFOI's formand Karsten Jensen eller kasserer Patrick
Lykkegaard, hvis du har spgrgsmal eller blot gnsker en u-
forpligtende snak om et testamente.

@edmark

MARKBAR FORSKEL

g

RADGIVNING | REVISION | SKAT

God radgivning bygger pa en neervaerende og veerdiskabende dialog om l@sninger, der mader 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 vaere mere for
dig, sa du kan vaere 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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Det er OK med DFOI at tanke OK

Af: Karsten Jensen

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

| den seneste afregningsperiode er der kommet
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 starre rabat. Der er ogsa to brugere, der

taler i deres mobiltelefoner via OK Mobil — hvilket
udlgser endnu hgjere udbetaling nar de to bruge-

re tanker braendstof.

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

30 % ekstra
i sponsorstotte

idr

TAK'FORDI DU
STOTTER OS

Det naeste ar modtager DFOI 10 orer pr. liter tanket braandstof med Ol-appen

Vi har netop lige modtaget afregning for det
seneste ar.

Braendstof kebt pa OK Kort og i OK-appen

- Antal nye, aktive OK Kort og nye profiler i
OK-appen: 8

- Antal aktive OK Kort og profiler i OK-appen
tilknyttet DFOI's sponsoraftale: 43

- Antal bonus optjent pa OK Kort og nye profiler i
OK-appen: 2 x kr. 200

- Antal liter benzin tanket pa OK Kort/profiler i
OK-appen: 42.779 x kr. 0,05 kr..

El

- Antal tilknyttede, aktive OK Kort med OK
EL-aftale i alt: 13

- Antal liter olie: 11641 x kr. 0,05

Derudover har OK fordoblet stgtten pa visse om-

rader og givet ekstra stgtte, hvis brugere har el-
og eller mobilaftaler.

| alt har vi for det sidste ar modtaget kr. 3.379,18
i stotte. Tak for det.

Husk, at statten ved kagb af breendstof det naeste
ar afregnes til DFOI med 10 grer pr. liter kabt via
appen...

/' Dobbelt
_+ stgtte med
- OK-appen

10
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Referat af generalforsamling for DFOI
Lardag den 4. maj 2024, Trinity Hotel & Konferencecenter, Snoghgj Fredericia.

Dagsorden ifelge vedtaegterne 3. Fremlaeggelse af regnskab til god-

kendelse
1. Valg af dirigent og stemmetzllere a ::r:imder fastszettelse af kontin-
a. Hans Helge Svendsen veelges som b. Aktiv-medlem (person med Ol og

dirigent.

Dirigenten konstaterede, at general-
forsamlingen var meddelt retti-digt ca.
1. februar 2024 pa hjem-mesiden og i
medlemsblad sammen med offentlig-
garelse af program for Ars- og fami-
liekursus.

Dirigenten konstaterer, at der ifglge
vedteegter ikke er udsendt dagsorden
tre uger far afholdelse, sadan som
vedtaegterne fore-skriver.

Dirigenten konstaterer, at den for-
anliggende dagsorden ikke inde-holder
kontroversielle punkter, afstemnings-
punkter, indkomne forslag eller andre
gvrige ting.

Dirigenten forklarer mulighederne og at
vi har konsulteret vores jurist, Birthe
Byskov Holm, der oplyser, at hun vil
anbefale en gennemfgrelse af general-
forsam-lingen:

ad 1) Underkendelse af generalfor-
samlingens lovlighed og konsekven-
serne heraf som ekstraor-dineer virtuel
generalforsamling.

ad 2) accept af generalforsamling.
Dirigenten konstaterer, at en enstem-
mig forsamling veelger at acceptere
generalforsamlingens lovlighed, der
hermed fortseetter.

b. Stemmetzllere bliver
i. Gitte Svendsen
ii. Sonja Christoffersen
iii. David Holmberg

2. Formandens beretning

a. Godkendt. Rigmor Lisbeth tilfgj-
ede, at en laesegruppe ogsa er
oprettet

1. grads sleegtninge) kr. 250
c. Stgttemedlem (alle gvrige perso-
ner) kr. 200
d. Firma- og institutioner  kr. 400
Regnskabet blev godkendt en-
stemmigt og kontingentet uaen-
dret.

Indkomne forslag

a. Ingen indkomne forslag.

5. Valg til bestyrelsen:

Kasserer: Patrick Lykkegaard mod-
tager genvalg

Kate Villadsen modtager ikke gen-
valg

Marie Kjeer Krogsgaard modtager
genvalg (genvalgt)

Jacob @. Wittorff modtager genvalg
(genvalgt)

Kristina-Maj Ranch modtager gen-
valg (genvalgt)

Peter Petersen bliver indvalgt i be-
styrelsen

Valg af suppleanter (1-4)

a. Sabine Carola Theilman Colijin
(genvalgt)

b. Myrna Ngrgaard (nyvalgt)

6. Eventuelt

a. Karsten takkede Kate for hendes
tid i bestyrelsen

b. Inger-Magrethe Stavdal Paulsen,
NFOI, holder opleeg.

Hans Helge Svendsen / Karsten Jensen
Dirigent Formand
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Arsberetning for 2023

Rundt omkring i foreningsdanmark er der stadig
eftervirkninger af coronatiden med organisatio-
ner, der aldrig rigtigt er kommet helt op i omdrej-
ninger. Maske aldrig helt har fundet sit leje endnu
af den ene eller anden gyldige grund.

Nar jeg kigger tilbage pa det forgangne ar, vir-ker
det heldigvis ikke til at veere tilfeeldet for DFOI.
Tveertimod virker det som om bussen kgrer i den
rette hastighed.

Det er igen blevet til tre meget flotte blade,
hvor der altid er godt lzesestof. Ol-Magasinet
kommer vidt omkring og laeses af en meget bred
skare i bade ind- og udland, hvad enten man far
bladet elektronisk eller i fysisk form.

En af de mest gennemgéende kommentarer er
gleeden ved de mange billeder i bladet samt be-
retninger fra vores medlemmer. Bladet koster os
ikke noget — udover blod, sved og masser af
mandetimer. Tak til redaktgren for det vedhol-
dende arbejde.

Og nu vi er ved Preben, redakteren. Ja sa har
2023 veeret det farste bestyrelsesar uden hans
vid og evne til at huske fortiden. Og hvordan er
det sa gaet? Tjoooo — mon ikke vi vaen-ner os til
det en dag.

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta har
gennem tiden afholdt mange forskellige arrange-
menter. Ogsa i 2023. Men som noget forholdsvis
nyt slgjfede vi idéen om at segmentere os i voks-
ne, bgrn, familier osv. Det gjorde vi af to arsager.
@konomien spillede en rolle, men lige sa vigtig at
der manglede en spejling mellem generationer.
Med et arrangement hvor alle aldersgrupper
pludselig igen var steerkt repraesenteret opnaede
vi pludselig igen en dyna-mik vi, i hvert fald i be-
styrelsen, har savnet. Og med erfaringen fra sid-
ste ar forsgger vi at gen-tage succesen i ar. Det
er ikke det samme som, at vi aldrig nogen sinde
kommer til at sla dere-ne op til et rendyrket fami-
liearrangement, vok-senarrangement o.l., men
lige nu er der ingen planer om det. Ja, lige bort-
set fra turen til Tivoli, som finder sted naeste ma-
ned.

Vores én-dags-arrangementer — pop-op-arran-
gement om man vil — er populzere og en suc-ces.

Faktisk danner de ogsa stor inspiration for andre
foreninger under vores paraply, Sjeeldne Diagno-
ser. Stor tak til Sonja, for iheerdigt at skabe et so-
cialt rum i Diamanten, eller det Kongelige Biblio-
tek i Kgbenhavn.

Og ogsa tak til Sonja for veere den nye "Lejr
Kaj” pa vores sommerlejre. Der er mange nye
idér skabt og et flot arbejde med indsamling af
midler fra Demant, Nordea Fonden og Robinson
Fonden ggr det muligt med endnu en begiven-
hedsrig sommerlejr.

Og nu jeg har nzevnt lidt om gkonomien, kan
jeg kun igen opfordre til, at man benytter Dan-
marks mest udbredte tankstations-netvaerk med
OK Benzin, hvor man kan donere penge til DFOI
uden at det koster noget. Tak for de mange kab-
te liter braendstof og kilo Watt-timer vi har dona-
tioner for.

Kassereren, Patrick, var fyr og flamme, da vi
skulle sage momsrefusion som fglge af vores
§8A-godkendelse. Desveerre vendte han og vo-
res bogholder, Jette, tilbage med nedslaede o-
rer og kaldte det en fuser. Vi fik godt nok kr.
4.768 kr. retur fra SKAT, men det hjeelper jo ikke
rigtigt noget nar den lovpligtige revisionserklze-
ring kostede kr. 6.125. Den altid optimistiske
kasserer berettede med stort smil: Sa har vi pra-
vet dét.

Apropos §8A-midler — og indsamling af CPR-
numre er vi IKKE naet helt i mal endnu. Men teet
pa. Derfor ogsa en stor tak til alle der har ringet,
skrevet, faxet, indtastet eller e-mailet de ti cifre til
systemet.

Jeg har altid sagt, at sygehusstrukturen pa Sjeel-
land ikke gar noget godt for personer med Ol.
Man risikerer nemlig at skulle cykle rundt mellem
fire hospitalsenheder. Er man ogsa ud-styret med
diagnosen gigt, hvilket mange med Ol er, ja sa
skal man maske pendle mellem fem hospitalsen-
heder. Men, det er der maske ved at blive een-
dret pa.

Til efteraret opstarter det vi med arbejdstitlen
kalder 'Voksenriget’ pa Rigshospitalet. Her for-
ventes det, at de fleste med en sjeelden sygdom
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kommer til at fa sin gang. Og geelder det ogsa Ol,
sperger du sa? Ja, det er et godt spargsmal.

| forste omgang nej, men DFOI har faet lovning
pa at vi kommer i betragtning til runde 2 — og
sammen med Sjaeldne Diagnoser vil vi ggre
vores ypperste for, at medfgdt knogleskarhed
kommer med i 'Voksenrigets’ diagnoseliste.

Nar der er et 'Voksenriget’ er der jo naturligvis
ogsa et '‘Barneriget’ — eller det kommer der i
hvert fald, men hvordan og hvorledes det kom-
mer til at tegne sig, ved vi meget lidt om nu. Men
her forventes det at alle bgrn, med Ol, ogsa vil
tilses nar behandling er kreevet pa Rigshospi-
talet.

Det kan ikke understreges nok, hvor vigtig en
samarbejdspartner Sjaeldne Diagnoser ér!

| feellesskab lgfter vi de opgaver som en lille
forening ikke kan lgfte alene. Ja, det vil sige, vi
prever i hvert fald pa det. Nogle af vores med-
lemmer giver endda tilbage igen ved at fungere
som bisidder eller navigatgrer for Sjeeldne Diag-
noser. Og organisationens radgivningsfunktion,
Helpline, benyttes ogsa jaevnligt af personer med
Ol.

Grundet Sjeeldne Diagnoser fik vi lov til at bl-
ve medlem af indsamlingsorganisationen ISO-
BRO til en yderst favorabel pris.

Og hvorfor er det nu vigtigt? Jo, vi kan opna
en god og viden om mange forskellige driftsmaes-
sige formal. ISOBRO komplementerer i hgj grad
Sjeeldne Diagnoser, som organisation. En af de
vigtigste arsager var ogsa, at et medlem-skab af
ISOBRO automatisk giver ret til at lave indsam-
linger via Facebook. Sa langt — sa godt...

Lad mig sige det med det samme. Mark Zu-
ckerbergs veje er uransagelige. Gennem flere
maneder, og med adskillige kontakter til Face-
books support, der er i parentes bemaerket intet
er veerd, og kontakt til andre IT-folk, ja sa lykke-
des det aldrig at blive oprettet. Seneste nyt kom
sa for ngjagtig otte dage siden. Facebook — eller
Meta — lukker alle donationsveerktgjer i hele Eu-
ropa. Jeg siger bare: Tak for kaffe, hr. Zucker-
berg.

Selvom vi nu ikke far mulighed for at fa donati-
oner via Facebook, betyder det jo ikke, at vores
Landsindsamling ikke karer. Den bliver der Ig-

bende doneret til og sidste ar var der en ekstra-
ordinger stor donation til vores indsamling.

Pa hele foreningens vegne takker jeg ydmygt
mange gange for den store donation.

Gennem Sjaeldne Diagnoser har DFOI veeret pri-
mus motor i dannelsen af et uofficielt netvaerk af
store eller mellemstore foreninger. Her er det me-
ningen at vi skal hjeelpe og under-stgtte hinan-
den i vores daglige drift og forskellige ggremal.
Netveerket er ret nyt, men det lo-ver ganske godt.

P& arskurset 2023 blev der uddelt et spgrgeske-
ma om voksnes smerter. Projektet er et pilotpro-
jekt og resultatet praesenteres i morgen.

Jeg skulle mene jeg kender RET mange forskel-
lige personer i ind- og udland med Ol og alligevel
synes jeg nok at undersggelsens resultater er
overraskende. Det bliver spaendende nar Lars
Folkestad og Camilla Gehling Horn er parate til at
spsaette neeste del af projektet.

Lars er en initiativrig herre. Hver gang jeg mg-
des med ham, har han altid et eller andet nyt pro-
jekt om Ol i gryden. Og tak for det, Lars. Det var
da ogsa én af arsagerne til, at vi valgte at indstil-
le ham til Sjaeldne Prisen den 29. februar 2024.
Dommerkomiteen var desveerre ikke enige i vo-
res indstilling, men jeg bilder mig ind at det var et
teet oplgb.

Sjeeldne Dagen var i ar noget af et tillgbsstyk-
ke. Der var gode folk, der lavede et fantastisk
arrangement i Aarhus. Arrangementet i Smilets
By fik meget paen omtale. Det samme kan ogsa
siges om det der skete i Kgbenhavn, hvor der var
en halvdagskonference pa Chri-stiansborg, hvor
jeg var inviteret til at holde et oplaeg og deltage i
en paneldebat.

Senere pa dagen var jeg — og en neert be-
slaegtet forening for Ol, XLH/RAKITIS — bedt om
at praesentere vores foreninger for Hendes Maj-
esteet Dronning Mary.

En sjeelden-sang blev ogsa praesenteret — og
endda med deltagelse af et vores medlemmer.
Jo, det var en ret begivenhedsrig dag.

Efter i flere ar at have vaeret sadan, naesten sma-
glemt, har medicinalfirmaerne de seneste ar haft
et vagent gje til Danmark. DFOI har haft et sam-
arbejde med et par af firmaerne — og er blevet
kleedt godt pa til rollen af Sjaeldne Diagnoser.
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Senest har det resulteret i et lille gkonomisk sam-
arbejde, hvor Mereo Biopharma har lavet en do-
nation til vores Landsindsamling, som betyder vi
nu snart far en ny og mere moderne hjemmeside.
Faktisk skulle hjemmesiden have veeret klar til i
dag, men sadanne projekter treekker jo altid ung-
digt ud.

Rune og jeg mades ca. hver 9. maned med vo-
res laeger — i hvert fald dem fra Jylland og Fyn.
Vi inviterer stadig sjeellzenderne med og de har
da ogsa lovet at dukke op neeste gang. Her draf-
ter vi stort som smat inden for behandling af Ol.

Vi er glade for at det nu ikke kun er Odense,
der har en sakaldt klinik for Ol, men nu ogsa
Aarhus. Ja, jeg ved godt det ikke er en klinik med
egne mursten, men det er altsa det vi kalder det,
nar man den sidste tirsdag i maneden indkalder
personer med Ol til kontrol og samtaler. Vi er ret
glade for samarbejdet med be-handlerstanden
og ser frem til, at vi forhabentlige senere i ar kan
genoptage arbejdet og arbejde lidt mere malret-
tet for feelles behandlingsprotokoller for Skan-
dinavien.

Efter sjeeldne-konferencen pa Christiansborg
dukkede DFOI og mit navn tilsyneladende op i en
samtale mellem en lzeger og et stgrre medicinal-
firma. Jeg blev derfor invitereret inden for i en af
Danmarks mest omtalte bygninger, til et sakaldt
rundbordsmade, hvor leeger, IT-jeg-skal-komme-
efter-dig-eksperter, medicinalindustrien og flere
myndigheder skulle tage hul pa flere problema-
tikker vedr. medicin til sjeeldne sygdomme. Et
emne som jo er hgjaktuel for personer med Ol
eftersom der paneuropeeisk er flere spaendende
projekter i gang. Retssikkerheden og gennem-
sigtighed er vigtige parameter for en patient-
gruppe — seerligt som vores. Og mgdet var spaen-
dende og jeg fik fremfart flere gode synspunkter.
Om der kommer til at ske sektorielle aendringer,
kan kun tiden vise. En god dialog fandt i hvert

fald sted. Knap sa heldigt var det at den bygning
vi holdt made i, Barsen, naermest breendte ned
en lille uge efter.

Nar man har svage knogler, er det vigtigt at ha-
ve en steerk forening. Derfor er det da ogsa dej-
ligt at antallet af medlemmer IKKE er ustabilt.

| dag er vi:

o 224 aktive medlemmer (18 eller derover)
e 51 bgrn (under 18)

o 51 stgttemedlemmer

e Total: 326 medlemmer

Et naermere kig i kartoteket forteeller desuden:

e 137 aktive og barn medlemmer har Ol
e 47 medlemmer under 25 har Ol
e 30 bgrn under 18 har Ol

Det er sveert at lave en arsberetning uden at ga
alt for meget i dybden. Og sveert nar man bliver
ngadt til at skajte hen over vigtige emner. Og det
er sveert at naevne alle de mange gode perso-ner
der gennem det seneste ar har hjulpet til med
stort som smat nar vi har spurgt.

Men — uanset om man er naevnt eller ej — er in-
gen glemt. Tak til alle jer.

Tak til dig.

Seerlig en tak til alle i bestyrelsen.

Det er en fryd, nar alle gleeder sig til at mgdes og
tage fat pa vores opgaver. Og tak til alle for altid
at byde ind med gode idéer og veere parate til at
finde gode og feelles lgsninger.

'Tak....

Karsten Jensen

fublr o5

14



Ol-Magasinet 2-2024

Sommerlejr 2024

Hasle Feriepark, Bornholm

Dato: Sommerlejren afholdes dette ar i uge 31 — altsa fra 28. juli til 4. august (sgn-san).
Deltagere: Aben for ALLE aktive medlemmer af DFOI og deres naermeste familie.
Formal: Styrkelse af faellesskabet i DFOI, til gleede for alle aldersgrupper.

Tilmelding: Sker pa foreningens hjemmeside, fra 1. februar til 15. marts efter "fgrst til mglle"
princippet.

Pris: Egenbetaling pr. familie/hus er for hele ugen kr. 2.500,- derudover skal man tilleegge
transport og fortaering.

Transport: Husk at veere hurtig med at booke faergebilletter, da de hurtig kan veere udsolgt pga.
sommerferie. Muligheden for at komme til Bornholm er via Ystad eller Kage. Der er desuden
mulighed for at kebe handicapbillet pa begge ruter, og denne kan gratis eendres vedr. dag og
tidspunkt.

Grillaften og auktion: Vi vil forsgge at afholde grillaften om mandagen, og regner med, at det er
gratis for deltagerne. Vi har sagt fonde til aktiviteter, men pa nuveerende tids-punkt ved vi ikke,
hvad der bliver bevilliget.

Sponsorer: Medlemmerne opfordres til at undersege muligheder for sponsorgaver gennem
arbejdsplads/firmaer til auktionen.

Alle er velkomne: Bade tidligere og nye deltagere er velkomne pa sommerlejren og opfordres til
at deltage. Grillaften er aben for alle medlemmer, ogsa dem der ikke deltager pa sommerlejren.

Yderligere info: Alle deltagere vil modtage yderligere information om sommerlejren ca. 1. juni.

Du kan laese mere om Hasle Feriepark pa: https://teambornholm.dk/her-kan-du-bo/hasle-
feriepark/

Kontakt: Man er meget velkommen til at ringe eller skrive vedrgrende spegrgsmal til sommer-
lejren.
Henvendelse rettes til Sonja Christoffersen pa: tif. 30 18 16 90 eller pa sc@dfoi.dk

Haber vi ses til en fantastisk uge fyldt med fael-lesskab, sjove aktiviteter og hyggelige stunder pa
Bornholm!

Du kan lzese mere om Hasle Feriepark pa: Henvendelse rettes til Sonja Christoffersen pa:
https://teambornholm.dk/her-kan-du-bo/hasle- tif. 30 18 16 90 eller pa sc@dfoi.dk
feriepark/

Vi ses til en forhabentlig fantastisk uge fyldt med
Kontakt: Man er meget velkommen til at ringe faellesskab, sjove aktiviteter og hyggelige stunder
eller skrive vedrgrende spgrgsmal til sommer- pa Bornholm!
lejren.
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Ol-Statetten W

“Da jeg fik diagnosen Ol, kan jeg huske, at jeg blev ramt af
en altomsluttende folelse af uvirkelighed”

| denne udgave af Stafetten har Jacob Wittorff
stillet spgrgsmal til AnnBett Kirkebaek, som fik
depechen overrakt fra den seneste modtager,
David Holmberg.

A%

AnnBett Kirkebaek er i dag 49 ar, men fik farst
konstateret Ol for 20 ar siden, da hun fadte sin
yngste datter, der ogsa har Ol.

| dag arbejder hun blandt andet som fitnessin-
strukter og holder foredrag om at leve et aktivt liv
med knogleskgrhed, hvor der pa trods af smerter
ogsa er plads til parforhold, intimitet og seksuali-
tet.

Sa vidt jeg forstar, fik du konstateret Ol
ret sent. Kan du begynde med at fortzelle,
hvordan du fandt ud af, at du havde OI?

Jeg fik konstateret Ol som 29-arig i forbindelse
med f@dslen af vores yngste datter Signe som
ogsa har Ol. Signe blev fgdt med et larbens-

brud, men det vidste vi ikke. Vi blev sendt hjem
fra sygehuset fire timer efter fgdslen. Signe hav-
de tydeligvis ondt i de farste uger efter fad-slen,
iseer nar vi skiftede hendes ble, og vi blev derfor
indlagt pa Skejby Sygehus i Aarhus, hvor Signes
larbensbrud blev konstateret. Det var ogsa hér vi
begge fik diagnosen Ol.

Hvordan har det &ndret dit liv?

Da jeg fik diagnosen Ol, kan jeg huske, at jeg
blev ramt af en altomsluttende falelse af uvirke-
lighed. Jeg var 29 ar. Og selvom jeg havde haft
knogleskgrhed hele livet — dog jo uden at vide
det — og ogsa havde haft en del brud, ledskred
og smerter, var det alligevel helt overveeldende
at std dér med diagnosen i handen og samtidig
min lille tre uger gamle datter pa armen.

Men vi kom langsomt i gang med hverdagen. Jeg
var pa barsel med Signe. Hendes larbensbrud
helede og vi fik hverdagen til at fungere. Vi fik
kontakt til andre foraeldre med barn med Ol og
meldte os ind i DFOI. Vi deltog pa sommer-lejr,
da Signe var knap et halvt ar, og det var helt
fantastisk. Jeg kan sa tydeligt huske ople-velsen
af at kunne spejle mig i de andre foreel-dre, og
isaer i dem der ogsa havde Ol. Den dér varme
fglelse af genkendelighed og eegte lettel-se. Vi er
ikke alene, jeg er ikke den eneste.

Efter barsel skulle jeg tilbage til mit arbejde. Vi
havde (med hjeelp og sparring fra andre Ol-for-
eldre) fundet pasning til Signe i en alminde-lig
daginstitution med ekstra timer til at varetage
Signes hensyn. Men jeg havde knap veeret til-
bage pa arbejde en maned far Signe breekkede
larbenet igen. Jeg fik bevilget tabt arbejdsfortje-
neste og gik hiemme med Signe.
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| den periode, i forbindelse med et Igft af hende,
fik jeg et sammenfald i ryggen. Jeg blev syge-
meldt fra mit arbejde og var sengeliggende, mere
eller mindre sammen med Signe. Det var en
ufattelig sveer periode. Jeg var dybt ulykke-lig,
trist og bekymret for fremtiden. Og fglte mig ogsa
meget ensom.

Det var en periode i sorg. Sorg over at have fa-et
stillet en fuldsteendig anderledes fremtid for-an
mig; Familiemaessigt, arbejdsmeessigt, funk-
tionsmaessigt. Planer for fremtiden og dremme
for mig selv og vores lille familie. Og en sorg og
selvbebrejdelse over at have givet Ol'en videre il
min datter. Det kan jeg huske, at jeg keempe-de
en del med.

| dag teenker jeg at det var en hard proces at
skulle igennem, men en god proces for mig. Og
ngdvendig, fordi det var hér min vilje — eller stee-
dighed - begyndte at saette ind. Min syge-
melding endte nemlig med en fyring, hvilket
gjorde, at jeg pa en made matte genopfinde mig
selv.

Jeg havde dog absolut ingen anelse om, hvad
det ville fare med sig den sommerdag i 2007, da
jeg satte foden i fithesscentret for fgrste gang.
Men det har veeret en vild rejse for mig bade
fysisk og mentalt. For i 2012 uddannede jeg mig
til fitness-instruktar. 1 2013 til pilates-truktar og i
2020 til YinYoga-instruktar.

| dag underviser jeg 11 ugentlige hold i fitness-
centrene i Aarhus og har gjort instruktgrarbejdet,
personlig treening med klienter der har knogle-
skarhed og foredrag om min traenings-rejse til
min levevej.

Du har de seneste ar holdt foredrag om,
hvordan man finder plads til parforhold
og seksualitet, nar man har Ol og eksem-
pelvis plages af smerter og begraensnin-
ger. Hvilke udfordringer har du selv op-
levet, og hvordan overvandt du det?

Nar man har Ol, er smerter og knoglebrud en
stor modspiller. Men smerter har den stgrste
indvirkning pa helbredet (fysisk og psykisk) og
landede ogsa pa en klar fgrsteplads, da OIFE, Ol
Foundation og medicinalfirmaet Mereo BioPha i
The IMPACT Survey fra 2023 under-sggte hvilke

parametre, der havde starst ind-virkning pa
voksne med Ol’s helbred. Til sam-menligning
landede knoglebrud pa en 13. plads.

For mig er det meget tydeligt, at mine smerter
har en indvirkning pa alt i min dagligdag: Min
fglelse af overskud eller mangel pa samme
overfor opgaver, ggremal, arbejde og ikke mindst
personerne omkring mig. Og jeg kunne meerke,
omkring og efter mit rygsammenfald, at jeg pa
grund af smerterne, ikke havde overskud til at
vaere meget andet end mor. Jeg havde in-gen
kreefter til at vaere kone og keereste til min man.
Det var nogle af de alarmklokker der rin-gede
hos mig:

Jeg fandt derfor tidligt pa min “traeningsrejse”, ud
over at treening og bevaegelse giver mig
overskud og glaede blandt andet i form af en-
dorfiner.

Endorfiner er en gruppe af hormoner, som ek-
sempelvis udlgses, nar du dyrker motion, gri-ner,
er forelsket eller har sex. Endorfiner kan spredes
til hele kroppen, sa du kan maerke lyk-ke, energi
og velveaere. Og sa er endorfiner smertelindrende.
Endorfiner er din krops indre morfin. Det er en
dynamik, som jeg konstant sgger. Der er ofte
dage, hvor jeg ikke orker at treene. Men jeg ved,
at jeg skal. For netop at blive ved med at holde
smerterne nede og over-skuddet oppe til blandt
andet intimitet.

Er seksualitet og parforhold et omrade,
som du feler, at der har vaeret nok radgiv-
ning om og hvordan kan vi bade i sund-
hedsvaesenet og som forening bliver bed-
re til at adressere det?

Jeg har de seneste ar fulgt debatten i det of-
fentlige rum og kommunikationen fra sund-
hedsvaesenet. Der er en tendens hos de prak-
tiserende leeger, synes jeg, til at sidestille seks-
uelle problemer og udfordringer hos personer
med kroniske lidelser og handicaps til kun at
omhandle en eventuel omlaegning af eksiste-
rende behandlinger eller at radgive om brug af
hjeelpemidler.

Jeg kunne gnske, at man ogsa tog et blik pa de
psykiske udfordringer vi med kroniske lidelser
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eller handicaps ogsa kan have, nar vi er udfor-
drede pa samliv og seksuel trivsel. Og hér er
smerter en keempe modstander. Jeg mgder me-
get ofte pa mine foredrag personer, der er sa
bange for at fa smerter under eller efter intimitet
med deres partner, at de helt fravaelger intimite-
ten. Og hvad veerre er: De taler ikke med no-gen.
Hverken egen lzege eller venner om deres frygt
for smerter relateret til intimitet. End ikke partne-
ren far at vide, at frygten for smerterne er den
underliggende arsag til at de afviser den seksu-
elle kontakt. Det synes jeg er alarmerende.

Undersagelser viser, at bade laegen og patien-
ten er tilbageholdende med at tale om patien-
tens seksuelle trivsel, og hvad man kan ggare for
at fa den intimitet og seksualitet, som patienten
gerne vil. Treening og bevaegelse kan lindre
smerter og giver en gget kropsbevidsthed i for-
hold til at kunne styre muskler, sener og led ogsa
i samveeret med en partner. Seaerligt er traening af
baekkenbunden med til at stimulere et godt sam-
liv. En staerk baekkenbund kan @ge sandsynlig-
heden for starre nydelse og modvirke risikoen for
smerter ved og efter samleje.

Hos Ol'ere er smerte en stor del af vores liv. Jeg
vil derfor kraftigt opfordre til, at man bade i sund-
hedsveesenet og i patientforeningerne gver sig i
at italesaette ikke kun den fysiske, men ogsa den
psykiske indflydelse smerter har pa vo-res samliv
og seksualitet.

Alternativ

smertelindring
— Laes det vaek!

Sagt med er glimt i gjet.

Mange af os i Ol-foreningen kender
nok til smerter og fatigue i hver-dagen,
og vi har sikkert forskellige mader at
handtere det pa.

Personligt har en god forteelling
eller roman altid veeret en glimrende
"pille” for mig. — Man kan synke ind

i en anden virkelighed eller mades
med andre omkring teksten og
oplevelsen i et feellesskab.

Den mulighed abnes der op for,
for mennesker med Ol i et forum
faciliteret af laeseforeningen.dk
i de kommende maneder.

Pa arsmgdet den 5. maij, blev der
mulighed for fysisk at opleve
hvordan det foregar.

Det kraever absolut ingen seerlige
forudseetninger eller litteraer
kundskab at veere med. blot lysten
til at dele en god tekst og samtale.
Haber, at du fik lyst til at prove!

Efterfalgende foregar vores treef
online via zoom. Du skal blot skrive
dig pa maillisten for at fa tilsendt
et link og tidspunkt for traeffet.

Kh fra Regemor Lisbeth
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Lange ventetider ved grelaegerne

Skal lzegges oven i ventetiden til hgreapparatbehandling. Det ser bedst ud i hovedstaden.

Af: Karsten Jensen

Har man Ol har man hgjst sandsynlig ogsa brug
for hgreapparater — eller far behov for det pa et
tidspunkt, fgr end andre pa samme alder.
Overvejer du at fa undersggt, om du har brug for
hgreapparater, er farste led til en behandlings-
henvisning er besag hos en grelaege. Men hvis
du ikke ser dig for, kan du leegge mange uger til
den allerede lange ventetid pa hgreapparatbe-
handling i det offentlige.

Hareforeningen har lavet en omfattende under-
se@gelse og gennemgaet ventetiderne hos alle
landets greleeger. Ventetiden er fra 1 uge til 35
uger.

Det er stort set umuligt at komme til en grelaege
inden for fire uger, hvis man ikke bor i Region
Hovedstaden. | Region Midtjylland har hver an-
den grelaege mere end 15 ugers ventetid, og
ingen har en tid inden for 4 uger.

En stor gruppe af landets 151 praktiserende gre-
lzeger har 5-9 ugers ventetid, men mere end en
tredjedel af alle greleeger har mere end ti ugers
ventetid.

Hareforeningens landsformand, Majbritt Garbul
Tobberup, kalder situationen under al kritik:

r Y S
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At der er sa lange ventetider pa at komme til en
greleege for at fa undersagt sin hgrelse og blive
visiteret til hgreapparat, gar vejen til en hgreap-
paratbehandling fuldkommen uacceptabel lang.
Som f.eks. i Region Midtjylland, hvor mange
farst skal vente tre maneder pa en tid hos gre-
laegen, derneaest knapt et ar pa en tid pa audio-
logisk afdeling i Arhus og sa yderligere halvan-
den maned pa at fa hgreapparaterne i grene.”

Pa Sjeelland er ventetiden generelt under 9 uger,
og de allerfleste greleeger har under 14 ugers
ventetid. | Nordjylland har halvdelen under 9
ugers ventetid. | Region Syddanmark, som har
32 grelaeger, hvilket er ret mange for befolk-
ningsgruppen, ligger over halvdelen i spaendet
10-19 ugers ventetid.

Hareforeningen oplyser, at det ifglge sund-
hed.dk er greleege i Aarhus, Bo Karlsmose, der
har landets laengste ventetid pa 35 uger og at
det neermest er helt umuligt at ringe til klinikken.

Hgreforeningen er netop fusioneret med fore-
ningen Decibel der begge nu slar kreefterne
sammen i Hgreforeningen.
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Nyt hagreapparat kan give grenlandske barn

bedre trivsel

Mange grgnlandske barn har hgrenedseettelse. Ny forskning viser, at et saerligt hgreapparat kan

afhjeelpe nogle af de udfordringer, som bgrnene mgder.

Af: Karsten Jensen

Nyheden om grenlandske barns hgrenedseaettelse har ikke direkte relation til Ol, men

nyheden og rapporten kan maske give anledning til refleksion over problematikken for

harenedsaettelse, nar man har Ol. Det er velkendt, at langt de fleste med Ol, har eller
far, en hgrenedsaettelse.

| Grgnland ses en hgj forekomst af mellemare-
beteendelse, hvilket betyder, at mange har faet
nedsat hgrelse. | nogle skoleklasser er det helt
op til hver tredje elev, der har nedsat hgrelse.

Pa trods af, at mange barn har hgrenedseet-
telse, har de og deres familier ofte oplevet at
veere overladt til sig selv, da der indtil nu ikke har
veeret tilstraekkeligt med specialister og
behandlingsmuligheder, herunder hgreappara-
ter. Statens Institut for Folkesundhed, der har
publiceret rapporten har dog valgt ikke at oply-se
naermere information om selve hgreappa-ratet.

Leger bedre med andre bogrn

Hereapparatet sidder i en elastik om hovedet pa
barnene.

"Iseer i starten oplevede de fleste familier en
positiv forandring ved brug af hgreapparatet.
Bgrnene kunne i hgjere grad fglge med i sko-

len, de kunne bedre lege med andre bgrn samt
kommunikere og tale med deres familie. Det @-
gede i hgj grad deres trivsel,” forklarer Charlotte
Brandstrup Ottendahl.

Samtidig oplevede skolen, at barnene fik et
starre ordforrad og forbedrede deres skriftlige
evner.

Bliver treette i hovedet

Undersggelsen viser dog samtidig, at b@rnene
primaert brugte hgreapparatet i skolen, da de
blev treettet i hovedet og ikke kunne have det pa
en hel dag.

"De havde ogsa problemer med at bruge det
udendgars, da man ikke kan have en hue pa
samtidig, hvilket er en szerlig udfordring, da
grgnlandske bgrn har hue pa starstedelen af
aret, nar de er udenfor,” siger Charlotte Brand-
strup Ottendanhl.
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Paregrende i Danmark

Af: Karsten Jensen

ki@dfoi.dk

En ny undersggelse viser, at mange danskere
oplever dét at veere pargrende som et livsvil-
kar fyldt med kontraster. Det kaster et hav af
opgaver og bekymringer af sig samtidig med,
at det fgles meningsfuldt at hjeelpe sine naert-
staende. Men pargrende har brug for statte,
hvis de ikke skal breende ud.

At veere pargrende i Danmark handler ikke
bare om at smutte i supermarkedet eller svin-
ge stavsugeren for en naertstaende. Det er en
kompleks rolle fyldt med dilemmaer, fglelser,
ansvar — og masser af praktik.

Det viser en ny undersggelse, som er det for-
ste led i et stgrre udviklingsprojekt, '"Hvem er
de pargrende i Danmark?’, der er et samar-
bejde mellem Danske Patienter, TrygFonden
og VIVE.

Undersggelsen saetter fokus pa, hvordan pa-
rerende pa tveers af sygdomsgrupper oplever
omfanget af deres rolle og opgaver.

Den taler derfor ogsa ind i den offentlige sam-
tale om, hvilke opgaver pargrende kan og bar
Iafte for deres naertstdende i en fremtid, hvor
flere danskere vil leve med kroniske sygdom-
me, alt imens der mangler medarbejdere i den
offentlige sektor.

"Unders@gelsen viser, at de pargrende som
det mest naturlige i verden Igser alverdens
opgaver for deres naertstdende ved siden af et
travit arbejds- og familieliv. Til gengaeld faler
de sig ikke set som hele mennesker af det

system, som de er sa afhaengige af. Det bar vi
som samfund laere noget af,” siger Morten
Freil, direktgr i Danske Patienter i en medde-
lelse.

Baegeret kan flyde over

Undersgagelsen viser, at de pargrende i dag
har en lang opgaveliste foruden den pleje og
omsorg, der er knyttet til den neertstdendes
tilstand — de koordinerer behandlingsforlgb pa
hospitalet eller i kommunen, taler med fagfolk,
vedligeholder sociale relationer og yder men-
tal statte. De bruger ogsa kreefter pa at rabe
op, nar hjeelpen udebliver.

For de fleste er pargrenderollen naturlig at
indtage og udfylde. Alligevel oplever flere
danskere ogsa, at de kan ende i sveere og
uforudsigelige situationer, som de ikke @n-
sker, og de kan blive belastet i en grad, som
ger at baegeret flyder over.

Belastningsgraden afhaenger af den pargren-
des egen livssituation og forhold som, hvor-
dan sygdommen udvikler sig, den geografiske
afstand til den neertstdende og muligheden for
at dele opgaver med andre pargrende eller at
fa stette fra det offentlige.

Pargrende vil ses som hele mennesker

Flere af interviewpersonerne forteller, at de
oplever at blive talt til'som’ en paregrende, nar
de er i kontakt med det offentlige system, og
at de ikke bliver set som hele mennesker med
egne behov, gnsker og udfordringer.

Interviews med 54 pargrende

For fgrste gang undersgges pargrende til
naertstaende pa tvaers af sygdomsgrupper,
sveekkede aldre, handicap og misbrug. Inter-
viewpersonerne repraesenterer forskellige re-
lationer til den naertstaende, er i forskellige
livsfaser og kommer fra store dele af landet.
Undersgagelsen er baseret pa kvalitative inter-
views med 54 pargrende.

Hele undersggelsen kan leeses her:
www.kortlink.dk/2pzsb
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Ny hjemmeside om ledsagekort

Af: Karsten Jensen

ki@dfoi.dk

Vi kender det alle sammen, at nar vi kommer til
et nyt sted, en ny by, Len, anden region i Dan-
mark, ved man ngdvendigvis ikke, hvad man kan
lave de pagaeldende steder. Der er ikke overblik
over muligheder for personer med fysisk
handicap. Og nar man ikke kan forberede sig
eller overskue mulighederne, sa gar man glip af
interessante oplevelser, eller man bliver maske
hellere hjemme. Sa det geelder om at skabe
bedst muligt overblik, nar vi skal indtage sam-
fundet. De seneste mere end 30 ar har personer
med handicap kunne bruge et ledsagekort, sa
de, de fleste steder, kun skal betale for sig selv
og ikke deres ngdvendige ledsager. Det be-
gyndte med DSB, men har siden udviklet sig til at
deekke mange steder og mange kategorier af
steder, og senest har EU fremsat et forslag om et
direktiv, blandt andet inspireret af det danske
ledsagekort, hvor en ordning skal vaere muligt for

turister med handicap. Sa hvis der findes en
ledsageordning i f.eks. Luxembourg, sa skal den
kunne bruges af danske turister.

Overblik

Igennem arene det er lavet mange hel- og halv-
hjertede forsgg pa at skabe et overblik over
steder, hvor man kan bruge et statsanerkendte
ledsagekort.

Mange steder har nu lanceret en hjiemmeside,
www.ledsagekort.dk ,

med oplysninger om, i skrivende stund, 528 ste-
der, museer, biografer, forlystelser m.v., hvor man
kan bruge i sit ledsagekort. Der er f.eks. 143
museer og 85 biografer. Dermed er listen pa in-
gen mader fuldendt og der arbejdes pa at udvide
listen.
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Det er bade habet og forventningen, at ogsa de
resterende neesten 50 pct. af biograferne i vir-
keligheden statter op bag ledsagekortet. Sa det
er ledsagekortet.dk’s forventning, at antallet ste-
der i Igbet af 2024 nar op omkring 1.000.

Dagligt vaerktaj

Det skulle gerne blive en hjemmeside, som kan
blive et dagligt veerktgj for de 33000 mennesker
med handicap, som har et ledsagekort, saerligt
nar de ikke beveeger sig i deres kendte naerom-
rade, hvor man kender stederne. Det er vel en
del af at vaere en del af samfundslivet pa lige
vilkar med andre!

Man far kun nogle fa oplysningerne om steder-
ne. Deres navn, adresse, e-mailadresse, tele-

fonnummer, hjiemmeside og muligvis et inspi-
rerende foto. Og s& kan man fa en fremvisning af
den rute, man skal tage for at na frem fra sit
udgangspunkt. Det er oplysninger, som sjeeldent
&ndres, og som derfor stiller sma krav til den lg-
bende opdatering.

Segemuligheder

Pa hjemmesiden kan man sgge efter steder in-
den for en region, f.eks. Midtjylland, eller man
kan sgge efter en bestemt kategori, f.eks. mu-
seum eller sport. Det er naturligvis ogsa muligt at
sgge efter et helt bestemt sted, f.eks. Aarhus
Musikhus eller Statens Museum for Kunst.

Man far kun nogle fa oplysningerne om steder-
ne. Deres navn, adresse, e-mailadresse, tele-
fonnummer, hiemmeside og muligvis et inspi-
rerende foto. Og sa kan man fa en fremvisning af
den rute, man skal tage for at na frem fra sit
udgangspunkt. Det er oplysninger, som sjaeldent
ndres, og som derfor stiller sma krav til den
losbende opdatering.

Oplyser ikke om tilgaengelighed

Hjemmesiden indeholder ikke oplysninger om
tilgeengelighed. Det er alt for sveert at undersgge
fra centralt hold. Her kan man i stedet benytte
godadgang.dk.

Ansggning om ledsagekort

Udover, at man kan finde steder, hvor man kan
bruge sit ledsagekort, sa viser hjemmesiden og-
sa vej til Brugerservice, og hvor man kan ansg-
ge om et kort.

Registreringen og hjemmesiden bliver stgttet o-
konomisk af El-sass Fonden, Pressalit, Bevica
Legater, LOBPA, DUOS og BPA-formidlingen og
er udviklet af Dansk Handicapforbund for Dan-
ske Handicaporganisationer, der selv forventer at
sta for den fremtidige drift.
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®e Sjeeldne Diagnoser

Det vigtige civilsamfund

Mens vi spandt venter pa regeringens udspil om en stabil grundfinansiering
af civilsamfundets organisationer, er Danske Patienter kommet med et
udspil pa omradet. Det er vigtigt — ogsa for de sma sjaldne-foreninger, som
spiller en sarligt stor rolle i det sjaeldne videnslandskab med knappe

ressourcer.

Nar sygdommen er sjeelden, er der kun lidt viden
at finde om, hvordan man lever med den. Derfor
spiller de sjeeldne patient- og pargrendeforenin-
ger og andre netveerk en seerlig rolle for sjaeldne
borgere. Det er her, den erfaringsbaserede vi-
den findes. Og det er her, der kan formes en
feelles stemme.

Det var indgangsvinklen for halvdagskonferen-
cen DET SJALDNE CIVILSAMFUND, som
Sjeeldne Diagnoser afholdt pa Christiansborg i

-

forbindelse med Sjaeldne-dagen 2024. Konfe-
rencens fokus blev betydningsfuldt sat i sam-
menhaeng af Terkel Andersen, tidl. formand for
Danmarks Blgderforening og for EURORDIS —
RARE DISEASES EUROPE. Blandt Terkels
pointer var, at civilsamfundet historisk set har
veeret frontleber og inkubator for velfeerdstils-
bud, som siden er blevet almengjort af velfeerds-
staten. Aktuelt er civilsamfundet — forstaet som
de mange ikke-statslige organisationer og fore-
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ninger — bade frontlgber, leverander, fortaler og
kritisk rost.

Laes hele Terkel Andersens indlaeqg her

Civilsamfundet og de frivillige foreninger har og-
sa fundet vej til det geeldende regeringsgrund-
lag. Heri star bl.a. at laese, at regeringen vil sikre
stabil grundfinansiering for civilsamfundsorgani-
sationerne.

Sjeeldne Diagnoser og sjeeldne-foreningerne er
nogle af de vigtige civilsamfundsaktarer.

Vi taler de sjeeldnes sag og vi arbejder ihaerdigt
for at veere med, nar der traeffes beslutninger af
seerligt stor betydning for sjeeldne borgere. Og
sa hjael-per vi mennesker med at handtere hver-
dagen — pa tveers af det sundhedsmeessige, det
sociale og alt det andet, der spiller ind pa det le-
vede liv. Det gor vi gennem Sjeeldne Diagnosers
Helpline og det gor de mange frivillige i forenin-
gerne, der bidrager med vigtig stotte i et liv
med sygdom.

Dét er ogsa titlen pa et vigtigt udspil fra Danske
Patienter om patient- og pargrendeforeningers
rolle pa social- og sundhedsomradet. En hoved-
pointe i udspillet er, at ogsa patient- og pargren-
deforeninger er en afggrende vigtig del af det
danske civilsamfund.

Laes udspil fra Danske Patienter her

Det er Socialministeriet, der har initiativpligten

ift. at indfri regeringsgrundlagets ambitioner om
sta-bil grundfinansiering. Derfor er det seerligt
vigtigt at understrege vigtigheden af, at ogsa
patient- og parerendeforeninger medteenkes,
selvom det of-te er Sundhedsministeriet, der er
vores referen-ceramme. Et eksempel er Sjeeldne
Diagnosers Helpline:

| Helpline kan alle, der lever med sjeeldne syg-
domme og handicap teet inde pa livet, fa hjeelp.
Radgivertemaet, der bestar af bade Ignnede og
frivillige radgivere, giver information, radgivning
og stotte. De kan ogsa skabe kontakt til en frivil-
lig bisidder, der kan ga med til et vigtigt made.
Eller til en frivillig navigator, der kan hjalpe i en
leengere periode. | foreningerne findes frivilligt

feellesskab og gensidig statte. Merveerdien er
hgj, ogsa selvom den ikke altid kan dokumen-
teres i et regneark.

Helpline er en udmgntning af en anbefaling i den
nationale strategi for sjeeldne sygdomme, som
Sundhedsstyrelsen star i spidsen for. Men Help-
line er stadig kludetaeppe-finansieret, selvom
evalueringer viser hgj kvalitet og hgj relevans.
Og selvom bade Helpline, bisiddere og naviga-
torer er akkrediteret efter

RadgivningsDanmarks —
kvalitetsstandarder.

Og finansieringen kommer (pt.) fra Sundheds-
ministeriet.

Nar vi i Sjeeldne Diagnoser interesserer os le-
vende for det vigtige civilsamfund og vilkarene
herfor, er det ikke blot en refleksmaessig "send
flere penge”. Vi er drevet af den overbevisning,
at de tilbud sjeeldne borgere har brug for ift. Net-
veerk, information, radgivning og stette, bedst
leveres af os. Det kraever, at vi har kraefter til at
lase de konkrete opgaver. Det kreever ogsa, at
vi har ressourcer til at tale de sjeeldnes sag. Og
sa kreever det politisk anerkendelse af, at den
frivilli-ge indsats og den store mervaerdi ikke
kommer af sig selv. Den skal udvikles,
organiseres og kvalitetssikres.

Derfor venter vi i spaending pa regeringens svar
pa de mange civilsamfunds-udfordringer. Det er
ikke "bare” et spargsmal om at sikre den rigtige
grundfinansiering. Det handler ogsa om at sikre,
at virksomme projekter kan komme i stabil drift.
Og at tildelingen af midler sker i en transparent
proces, hvor det ikke er dem, der raber hgjest,
der far de fleste midler.

Det er afgegrende vigtigt for Sjeeldne Diagnoser —
og for en lang raekke andre civilsamfundsorga-
nisationer, der bidrager stort til den samlede,
danske velfeerd.
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®e Sjxldne Diagnoser

Nyheder fra Sjaeldne Diagnoser

Himlen hang lavt over Sydhavnen, da mere end 60 reprasentanter fra 37 af Sjaeldne
Diagnosers medlemsforeninger mgdtes til det halvarlige medlems- og
repraesentantskabsmade d. 15.-16. marts 2024. Repraesentanterne var i arbejdstoejet og

humgret var hgijt.

Fremtidsfuldmagter, reprasentantskabsmgde og meget mere

Farste punkt pa det teette program handlede om
fremtidsfuldmagter, behandlingstestamenter,
plejetestamenter og andre ting, som kan veere af
relevans, nar der er sjeelden sygdom i familien.
Det var Advokat Lone Brandenborg fra Advokat-
firmaet Kahlke, der holdt oplaeg. Det blev
understreget, at det ikke er nok at sige til
behandlende laege eller andre fagpersoner,
hvordan man vil have det i fremtiden.

Det er heller ikke altid nok at udfylde blanketter
pa nettet. F.eks. skal en fremtidsfuldmagt

Nyt fra foreningerne

Tre foreninger havde meldt sig pa forhand til kort
at preesentere sig selv og den eller de diagnoser,
der hgrer hjemme i foreningen. |da og Augusta
fra 22Q11Danmark, Kenneth og Merete fra NCL
Danmark og Birgitte fra Landsforeningen
Huntingtons Sygdom fortalte om deres foreninger

Jane fra Angelman-foreningen fortalte, at
foreningen har faet lavet fem sma film med
fagpersoner, f.eks. kommu-nale sagsbehandlere,
som kan fa et meget bedre indtryk af, hvad det

oprettes, mens man er myndig og ved, hvad man
ger. Den skal ogsa underskrives med MitID og
vedkendes foran en notar i byretten senest seks
maneder efter oprettelsen. Lone fortalte ogsa om
behandlingstestamenter, plejetestamenter og om
arveret mv. Repraesentanterne kvitterede for
opleegget med masser af spgrgs-mal og masser
af applaus. En stor tak til Lone for det gode
opleeg.

Efter aftensmaden blev der stillet skarpt pa Nyt
fra foreningerne og Nyt fra Sjeeldne Diagnoser.

og det store arbejde, de gor. De mange gode
eksempler var meget inspirerende og blev rigtigt
godt modtaget.

Film med John G@stergaard om
Angelman Syndrom

kreever af stgtte, nar der er Angelman Syndrom i
familien.

professor John Jstergaard og der blev vist lidt af
det. En sadan film er guld veerd ift. Andre
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Evaluering af Sjaeldne- Dagen 2024

Birthe, Julie og Lene lavede en gennemgang af
Sjeeldne-dagens mange aktiviteter.

Se mere om hvad der skete pa Sjeldne-dagen

her

Der kom input ift. hvad der var gaet rigtigt godt
og hvad der med fordel kan gares pa en anden

Nyt fra Helpline

Anja, der er faglig leder af Helpline, fortalte kort
om Helplines samlede radgiverteam, find det
her. Herefter fortalte Anja om dagligdagen i

Reprasentantskabsmade

Lardagen startede med det formelle
repraesentantskabsmgade. Karsten fra Dansk
Forening for Osteo-genesis Imperfecta blev valgt
som dirigent. Formanden Birthe fremlagde
formandens beretning og der var spargsmal og
debat. Kassereren Preben fremlagde regnskab
2023 sammen med indstilling om uaendret
kontingent. Begge dele blev vedtaget.

made. Overordnet var der stor begejstring over
Sjeeldne-dagen 2024. Evalueringen sluttede af
med et gensyn af den nye Sjaeldnesang 'Kun én
af dig’.

Find ’Kun én af dig’ pa PND-foreningens

YouTube-kanal her:

Helpline og hvad folk kontakter os omkring.
Nogle af dem, der henvender sig, far ogsa en
bisidder eller en navigator.

Der var ogsa valgt til forretningsudvalget, hvor
John fra Foreningen for ATAKSI/HSP og Thorkild
fra Alfa-1 Danmark var pa valg — de blev
genvalgt uden modkandidater Alle fire
suppleanter var pa valg og blev alle genvalgt
uden modkandidater.

Se Sjaxldne Diagnosers forretningsudvalg her

European Reference networks og ePAGs

Lgrdagen fortsatte med et opleeg om European
Reference Networks og arbejdet som ePAG i
denne for-bindelse. Det var John fra Foreningen
for ATAKSI/HSP, der kom med et oplaeg John er
selv ePAG og talte varmt om vigtigheden af at
engagere sig i dette arbejde. European
Reference Networks er 24 vir-tuelle netveerk pa
tveers af hele Europa, hvor laegefaglige kan
samarbejde om bade patienter og forskning mv.
ePAGs er patientrepraesentanter, der deltager i
arbejdet.

Hos Sundhedsstyrelsen kan man laese mere
og se en lille video om ERN her

Herefter var der frokost og uformelt sam-
veer.

Efter frokost var der grupperinger om
erfaringsudveksling og samarbejde fore-
ningerne imellem. Der deltog FU-med-
lemmer i alle grupperne, sa dét input, der
er kom-met, refereres til FU for at kunne
indga i det videre arbejde.
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Foreningsvejledere

DFOI tilbyder vejledning pa en reekke omrader,
eksempelvis om:

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

e Ansggninger og samarbejde med
kommunal sagsbehandler

¢ Institutions- og skolestart

e Hijeelpemidler

e At veere ung med Ol

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

e Juridiske spgrgsmal

o Bisiddere mv.

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

Hold jer derfor ikke tilbage!

Foreningens vejledere er bl.a.:

Kis Holm Laursen
Ergoterapeut og
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 foraelder
TIf. 75 33 77 99
ksj@dfoi.dk

www.dfoi.dk

OlI-Pas!

Har du, eller et andet medlem i familien OI?

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

| passet kan man leese alle generelle oplysnin-
ger om Ol samt behandling af samme, pa nae-
sten alle sprog.

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

PERSONAL
DOCUMENT

Ol-Passet er designet af OIFE, den europeeiske
Ol-Sammenslutning — og fremstillet i samme
stgrrelse som dit rgde pas.
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Vi hjelper dig med at skabe
mere synlighed online!

Hvorfor Vaelge FL Digital?
Ingen binding.
Erfarne specialister inden for digital markedsfering.
Skraeddersyede lgsninger tilpasset din virksomheds behov.

Transparent kommunikation og rapportering.

Vi har vores samarbejdspartneres gnsker og behov i fokus under
hele forlgbet, og vores succes males pa den vaekst samt succes,

vi opnar i faellesskab. | processen vaegter vi altid den gode dialog
utrolig hgjt, sa vi sammen med jer kan skabe de bedste resultater.

Tag det fgrste skridt mod en steerkere online tilstedeveerelse.
Vi tror pa, at samarbejde er det som skaber resultater og vaekst.

Er Du/l interesseret i at hgre mere om hvordan vi kan hjzelpe jer,

sa tgv ikke med at kontakte os!

DIGITAL

Vores kernekompetencer
Hjemmesider

SoMe annoncering

PPC / Google Ads

p SEO / Organisk
B,
oftll

Google My Business

<\l Og
s %
= »
o (2]

Agerbakken 21, 8362 Hgrning -+ info@fldigital.dk - fldigital.dk




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

I_I NEO

REVISION | RADGIVNING | SKAT
STATSAUTORISERET REVISIONSANPARTSSELSKAB

Karen Blixens boulevard 7 -« 8220 Brabrand
Telefon 52 80 52 90 - kontakt@lineo.dk « www.lineo.dk

www.asfacader.dk

AS Facader

- din professionelle samarbejdspartner
inden for glas og facade!

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

5

Regnskab

Mette K. Seegaard
Mobil: +45 24 49 3175

MKS Regnskab
Agervaenget 9, Snoldelev
Dk-4621 Gadstrup

Ol-Magasinet 2-2024

(>~ DRONNINGENS
CC/S) FERIEBY

Hold ferte aret rundt
wden forhundrnger

| 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 muniferie
- Aktivitetsophold

FERIE UDEN

FORHINDRINGER

L8 8 8 8 4

Book dat neeste ophold pa

www.dronningensferieby.dk eller ring til

0s nu pa J 87 58 36 50 og har mere!
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DryNites
Vagn op tor!

Danmarks nr. 1 natunderbuks til
Piger & Drenge

DryNites ~DryNites

PYJAMA PANTS PYJAMA PANTS 7;0}7/

@ W v
- )
& e

i5hr 59| (@556 | 2757] (B

Ve

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

Unikt engangsunderlagen

; Tape

oo, funktion holder
DryNites underlaget
BEDMATS ‘ pé plads

—

)

B
@ ”\'

raxisen | 7]

o

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.

Det bedste
skolear i dit liv

Besgg os og maerk feellesskabet

Hardsyssel Efterskole ligger i Vejrum mellem Struer
og Holstebro. Vi har seks linjer: Outdoor, Musik,
KunstVaerk, Sport, Film og E-sport.

Skolen har reserveret fire pladser til elever med
fysiske handicaps. Der er tilgengelighed over alt,
og vi har ansat rigtig spde handicaphjzelpere.

Lees mere om skolen og book et besgg, hvor | kan
opleve stemningen pa hardsyssel.dk

"Fantastisk efterskole!

Vores sgn gik to ar pa

Hardsyssel. Stemningen

er varm, og skolen har

dedikerede lzerere, som kun

vil vores s@n det bedste! Han har
ryRRet sig fagligt, udvikler sig helt vildt
og har faet en masse gode venner.”

Susan Aakjzer Larsen pa Facebook

HARDSYSSEL

E F T E R S K O L E

Hardsysselvej 2 / Vejrum / 7600 Struer
T 97 46 47 33 | hardsyssel.dk
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Afsender: Ol-Magasinet

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

P P DANMARK

N u
LEASING OG UDLEJNING AF KASSE- OG LADBILER

Folg os pa facebook

www.sacbiler.dk

Dokt

Danfoss Ally™ er Danfoss' nye
‘ elektroniske radiatortermostater og
‘ er frontlgber i smartvarmekategorien.

- N Danfoss Ally™ App giver let adgang til
& at flernstyre dine radiatorer og du kan
nemt planlaegge din opvarmning,
sa den passer til dine daglige rutiner.
Med enestdende praecision og op til
22222 j 23% energibesparelser.

Laes mere om Danfoss Ally™ pa
ally.danfoss.dk

OO

S HOPPING

700

P-PLADSER
4TIMERS GRATIS
PARKERING

60

BUTIKKER

& RESTAURANTER

HVERDAGE

10-19

LBRDAG OG SBNDAG

10-17

VESTJYLLANDS

STORSTE 60 @ A I Wicdy

SHOPPINGCENTER

Maskinforretning

FredenshorgSkov&Have

ApS

Kongevejen 60 « 3480 Fredensborg

Tel. 48 48 05 18 - www.fredensborgskovhave.dk


https://www.fredensborgskovhave.dk
https://www.broenshopping.dk
http://www.sacbiler.dk
https://www.danfoss.com

