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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 vaere redaktionen i haende senest
ovennavnte 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
beskaering i tekst og foto. Hvis foto enskes retur, husk
afsender og adresse.

Redaktion

Redaktar: Marie K. Krogsgaard
Lyngkrogen 6, 7500 Holstebro

TIf: 22 25 06 98 Mail: makr@dfoi.dk

Redaktionsmedlemmer
Jacob @. Wittorff
Karsten Jensen, formand

Forside
Patrick Lykkegaard med barnebarnet Ellinor

Medlemskontigent

Det arlige kontingent:

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

Ved betaling kan man tilmeldes be-talingsservice, sa
kontingent traekkes automatisk efterfalgende ar.
Hvis ikke! tilsendes opkraevning.

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 for-
enin-gen selv indsamler, jo st@rre 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

Spergsmal til landsindsamlingen bedes rettet til for-
eningens formand: Karsten Jensen - pa tlf. 70 20 70 85
eller via e-mail: formand@dfoi.dk

BRUG FOR HJALP?

Ankestyrelsen

Teglholmsgade 3,

2450 Kgbenhavn SV

Mail: ast@ast.dk

Telefon: 33411200

Mandag til Fredag 9:00- 15:00

Sjeeldne Diagnoser (SD)

Blekinge Boulevard 2

2600 Taastrup
mail@sjaeldnediagnoser.dk
www.sjaeldnediagnoser.dk
Telefon:33 1400 10
Direkte: 217161 94

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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Leder

Jeg var desveerre ikke med pa DFOI’s traditionsrige
sommerlejr, der i ar var henlagt til den smukke og
dejlige Solskins @, Bornholm. Selv gik min egen
ferie til andre 'danske’klippeger. Den geografi-

ske lokation pa min ferie var i Rigsfeellesskabets
Bordoy, beliggende i Nordatlanten. Jeg ville selv-
folgelig gerne have vaeret med pa Bornholm, men
man jo ikke altid nd det hele.Til gengzeld fulgte jeg
ngje med i hvordan, lejren og ikke mindst, vores
lukkede auktion fandt sted og blev afviklet. Og ikke
mindst resultatet af alle anstrengelserne.

Og sikke en fest deltagerne ma have haft dén
aften, for det indsamlede belgb reg op pa ikke
mindre end kr. 16.661. Det er rekord! Og ganske
enkelt enestdende, at vi kunne samle sa mange
penge ind.

Selv havde jeg ogsa bidraget med flere ting til
auktionen ligesom mange andre af foreningens
medlemmer gjorde det. At man selv bidrager til
indsamlingen, gar jo ogsa indsamlingen ekstra
spaendende.

| ar blev selve auktionsdelen bestyret af tre bgrne-
familier, der havde taget teten og jo altsa klarede
det til UG med plus, slange og kryds og andre sjove
tegn som min gamle klasseleerer, Thomsen, kunne
finde pa at tildele.

Jeg er meget stolt og glad over, at visom en lille
sjeelden forening er i stand til at skaffe sa mange
penge ved egen hjaelp. Vi kan ikke klare os uden
offentlige stattekroner, men forngjelsen er stor
hvis man ogsa selv kan bidrage positivt til sin egen
indkomst.

Auktionen er ikke den eneste form for egenfinan-
siering Dansk Forening for Osteogenesis har, men
auktionen er den sterste enkeltkilde — hvis man ser
bort fa kontingentbetalingen. Og kan vi pa en eller
anden udvikle auktionen og maden at skaffe gko-
nomisk rdderum, uden rationaliseringer (les: uden
alt for mange besparelser), ja sa er jeg aben.

Sidste ar havde Kristina-Maj og jeg forngjelsen af at
veere tovholdere for planlaegningen og afviklingen
af sommerlejren. Og det var i sandhed en forngjel-
se at fa lov til. Men vi har givet bolden videre til en
ny lejrchef, Sonja, der har ageret som en fisk i smult
vande. Dejligt at se nar vi i foreningen kan deles
om eller skiftes om opgaverne. Vi er en forening,
drevet af medlemmerne og féor medlemmerne.

Og tilbage til Nordatlanten og den der ferie. Jo,
den var god. Det var ikke fgrste gang jeg besggte
disse egne, men fgrste gang jeg madte nogen med
feellesinteressen, Ol.

Pa en tidligere tur til Feergerne havde jeg efterlyst
ligesindede pa gerne. Og selvom jeg kender perso-
ner med Ol pa gerne er det ikke lykkedes at mg-
des med nogen far i dr. Fantastisk at mgde en ny
familie i feellesskabet, der er magen til Danmark og
alligevel langt fra vores egen lille andedam.

Karsten Jensen
formand

ki@dfoi.dk
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Ol-Stafetten

“SOM OI’ER ER DET MASKE IKKE ALTID
DEN LIGE VEJ, DER ER DEN BEDSTE”

| denne udgave af Stafetten stiller Jacob Wittorff
sporgsmal til Malene Sillas Jensen, der har overta-
get stafetten fra AnnBett Kirkebaek.

Malene Sillas Jensen bor i Aarhus og kommer fra en
familie, der har vaeret en del af Ol-foreningen i flere
generationer.

Hej Malene. Dejligt, at du vil deltage i stafetten. Kan
du starte med kort at fortzelle lidt om dig selv og din
hverdag?

Jeg hedder Malene Sillas Jensen, og jeg er 29 ar. Jeg
har Ol type 4 og bruger en manuel kgrestol. |1 2022
blev jeg kandidat i uddannelsesvidenskab fra Aarhus
Universitet, og siden har jeg arbejdet som konsulent
og projektleder inden for uddannelses- og leerings-
feltet. Til dagligt bor jeg i en lille lejlighed i Aarhus, og
jeg har en stor passion for cykelsport. Desuden er jeg,
hvis jeg selv skal sige det, en habil strikker.

Du eridag bestyrelsesmedlem i DFOI, og sa vidt
jeg forstdr, har du sammen med din familie vae-
ret involveret i foreningen siden barnsben. Hvad
er din historie med DFOI?

Min historie med DFOI gar hand i hand med, at Ol
ikke er helt ukendt i min familie. Min morfar hav-
de Ol og kom fra en familie med mange s@skende,
hvoraf flere ogsa havde OIl. Min mor arvede syg-
dommen fra min morfar, og jeg har arvet den fra
hende. Min mormor og morfar deltog i det aller-
forste magde i DFOI, og jeg var selv halvandet ar
gammel, da jeg deltog i mit fgrste darsmade. Man
kan vel godt sige, at min familie og jeg har veeret
fast inventar til DFOI’s arrangementer.

Hvad har foreningen betydet for dig, og hvad er
dit bedste minde med DFOI?

Jeg er sa heldig at veere fgdt ind i en starre flok af
piger med Ol, som blev fgdt i 90’erne. Den gruppe
har haft en keempe betydning for min opvaekst
og min tilknytning til foreningen. Det er noget
helt saerligt at kunne spejle sig i andre, som bade
ligner én og har lignende bizarre anekdoter om
knoglebrud eller andssvage laeger, som ens andre
venner ikke kan relatere til.

Som barn sa jeg altid meget frem til at gense
mine venner pa arsmgder og sommerlejre, men i
dag kan jeg se, at det havde lige sa stor betydning
for mig at se zldre personer med bade mild og
sveer Ol leve et aktivt og almindeligt liv med hus,
sport og kaerester.

Nar man som jeg har vaeret en del af foreningen
siden barndommen, er det sveert at neevne ét
bestemt minde som det bedste. Der har veeret sa
mange bizarre, absurde og sjove oplevelser, bade
som barn, ung og nu som voksen, som er svaere at
sammenligne.
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Det var fantastisk sjovt som barn pa sommerlejre at
suse rundt og kere rees med mine venner pa vores
mini-crossere, mens teenagearene bad pa (maske
til tider lidt for) vilde fester, og dengang jeg og to
af mine Ol-venner blev proppet ned i en kano i
voldsomt blaesevejr og staerk stream.

Du er ogsd medlem af bestyrelsen i vores europae-
iske paraplyorganisation OIFE, og gennem drene
har du deltaget i og veeret med til at arrangere
OIFE Youth Events. Kan du fortzelle lidt om, hvad
det internationale faellesskab har betydet for dig
personligt, og hvad det betyder for os som orga-
nisation?

Jeg deltog i mit fgrste OIFE Youth Event tilbage i
2014, og sa vidt jeg husker, har jeg ikke misset et
eneste ungdomsevent siden da. Nar man vokser op
med en sjaelden sygdom som Ol, og ovenikgbet i et
lille land, er der jo begraenset, hvor mange jeevn-
aldrende’ligesindede’ der findes. At mgde nye an-
sigter fra andre europaeiske lande i begyndelsen af
mine ungdomsar var derfor en keempe gjendbner.
Jeg har mgdt mange forskellige mennesker med
Ol, som har vaeret en enorm inspiration til, hvad
der egentlig er muligt, ndr man har Ol. Sa selvom
ungdomssamlingerne udefra set godt kan virke
som 4-5 dages intensivt druk, har jeg faet meget
mere ud af det end massive temmermaend.

Netop det, at jeg har vaeret en fast del af OIFE
Youth Events, kan jeg i dag se, lagde grundstenen
til, at jeg gik ind i DFOI’s bestyrelse tilbage i 2018,
og sidenhen tradte ind i bestyrelsen i OIFE. Blandt
mine europaiske venner kan jeg se, at jeg langt

fra er den eneste, der har lavet det spring, sa jeg vil

pasta, at ungdomssamlingerne er vaerd at stotte
op om for at fa naeste generation engageret i for-
eningsarbejdet.

Jeg ved, at du under dit studie har veeret pa
udveksling og boede et halvt dr i Oslo. Jeg kan
huske, at jeg selv som studerende slet ikke over-
vejede, at det kunne veere en mulighed for mig.
Mgadte du nogle udfordringer i forhold til det at
have Ol og bruge korestol under dit ophold, og
hvad vil dit budskab veere til andre med Ol, som
overvejer det?

Heldigvis for mig var min udvekslingskoordinator
virkelig begejstret, da jeg sagde, at jeg gerne ville
pa udveksling, og i efteraret 2018 flyttede jeg til
Norge og startede pa universitetet i Oslo. Jeg vid-
ste godt, inden jeg tog af sted, at de udfordringer,
jeg unaegteligt ville stede pa, matte jeg klare selv.
Blandt andet viste det sig, at det‘handicapvenlige’
veerelse, som universitetet havde tildelt mig, havde
en 10 cm hgj kant ind til et keempestort badevaerel-
se. Efter fem dage endte jeg derfor med at flytte til
et lille kollegievaerelse i en nyere bygning.
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Jeg fandt ogsa ud af, at en af de foretrukne sociali-
seringsaktiviteter blandt mine venner var vandre-
ture. Selvom det var en keempe udfordring, var det
0gsa meget sundt for mig at opleve, at der bare er
ting, jeg ikke kan, og sa ma jeg selv finde lgsninger.
Nar mine venner tog pa fijeldtur rundt i Norge, tog
jeg med og havde nybagte boller og kaffen klar,
nar de kom tilbage til hytten. Det blev tydeligt for
mig, at selvom Ol ofte fyldte meget i mine tanker
inden de ture, vi tog p3, viste det sig altid, at det
slet ikke var det, jeg fokuserede mest pa, mens jeg
var af sted.

Komisk nok tror jeg, at den sterste udfordring, jeg
oplevede, var, at brandalarmen pa mit kollegium
gik i gang mindst en gang om ugen, hvilket betad,
at elevatoren stoppede med at kare, og jeg mat-
te kravle ned fra 8. sal. Det var fandeme hardt. Til

gengeeld fik jeg vanvittigt steerke arme. Min starste
opdagelse var, at jeg fandt ud af, hvor meget jeg
rent faktisk er i stand til at klare. Man plejer at sige,
at'hvor der er vilje, er der vej, men som Ol'er er det
maske ikke altid den lige vej, der er den bedste. |
stedet ma man nogle gange tage den mere kring-
lede vej — man skal bare lede lidt efter den.

Til sidst vil jeg hore: Hvad synes du, at vi i Ol-feel-
lesskabet kan blive bedre til at hjaelpe hinanden
med?

Jeg synes, det er svaert at komme med et konkret
eksempel pa, hvad vi kan blive bedre til at hjelpe
hinanden med. Men jeg synes, det er vigtigt, at vi
som medlemmer husker, at foreningen kun eksi-
sterer gennem vores engagement. Det er os, der
former den, og sammen skaber vi dens veerdi.
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Bornholm 2024

Endelig naermede uge 31 sig, som vi alle 3; Freja,
Charlotte og Seren havde set meget frem: til.

Vi glaedede os meget, til bade at besgge den skagnne
ferie @, og se alle i andre Ol er igen. Freja have snak-
ket med hendes gode veninde Mille, i flere uger op
til afrejse, sa hun glaedede sig iseer til gensynet med
Mille.

| r skulle min mor og hendes kaereste Leif ogsa
med, sa det blev til en hel familietur ogsa.

Da det endelig blev sgndag og vi ankom til Born-
holm ved 16. tiden. Nadede vi naesten ikke hen til
lejligheden, fgr Mille stod klar til at flytte ind til os,
sa gik snakken for alvor mellem pigerne, og jeg blev
hurtigt et drille offer

Hjemmefra havde vi ikke planlagt sa meget andet
end de fantastiske arrangementer, som Sonja og
Patrik have planlagt.

Om mandagen tog jeg/Seren, Freja og Mille ud til
Jons Kapel for at fa lidt motion ved at ga op og ned
af de mange trapper, og samtidig nyde den smukke
udsigt. Charlotte, Lili og Leif tog et smut omkring
Gudhjem for at fa den legendariske Sol over Gud-
hjem mad og en fin gatur op og ned i Gudhjem.

Og om aftenen var vi med til den hyggelige fzelles
spisning, hvor tryllekunstneren virkelig tog kegler.

Om tirsdagen tog vi ud til Hammershus, mest for
at se det nye besggs center, der var blevet faerdig,
siden vi var her sidst.

Onsdag havde vi glaedet os meget til, da vi skulle
med jer andre ud i Braendegars haven. Vi startede
med en rundvisning i varmen. Men til sidst trippede
vi lidt, for at komme over i vandlandet og blive kglet
af, den var en fantastisk dag, med fantastisk vejr.

Torsdag tog vi ud til Ekkodalen, om formiddagen
bade for at opleve ekkodalen, men nok mest for at
fa en af de keempestore tarteletter pa restaurant Ek-
kodal Huset. Det var en stor men maettende succes.

Om eftermiddagen stod det store minigolfslag, pa
en fantastisk flot bane. Endnu et fantastisk arrange-
ment.

Fredag have isaer Charlotte glaedet sig til, da der
skulle hygges igennem til arets kvinde frokost. Og
det var endnu engang en rigtig hyggelig eftermid-
dag.

Lerdag bed pa ren afslapning uden nogen planer,
det var god opladning, da arbejdsdagene truede
igen om mandagen.

Sa blev det sendag og dagen gik med at finde hjem
til Herning, dog slog vi alle lige et smut forbi Greve
hvor min Lillebror bor, hvor aftensmaden blev indta-
get, inden turen gik videre hjemad.

Tusind tak til jeg alle, for endnu en gang at gere
sommerlejren til en helt fantastisk uge.

Med sommerlige hilsner fra familien Klausen.
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Tak til sponsorerne ved DFOI

Der skal lyde en stor TAK til alle vores sponsor til vores lukkede aktion p4 sommerlejren i Hasle Feriepark 2024.
Udover skal der ogsa siges en stor tak til de hemmelige gaver som medlemmerne havde taget med.

Folgende virksomheder har sponsoreret gaver eller gavekort.

Auktionen indbragte os kr. 16.661. Tak.

«30'erne

« Aqua Akvarium & Dyrepark,

Silkeborg

- Blaavand Zoo

- Cafe Kabyssen

« Clemente

« Det Rade Pakhus
« Fru Petersens Cafe
« Fjelsted Skovkro
« Griffen Spa Hotel
« Hasle Grill

- Hasle Rageri

« Marsk Camp

« Naturkraft

« Natur Bornholm

P

%

—

« Malte Palemares

 Memphis Mansion w
« Petit Knit

« Randers Regnskov

 Restaurant Flammen

« Scandic Hotels

« Skandinavisk Dyrepark

- Soffie Dance Studio

« Svaneke Chokolade

« Team Bornholm

« Trinity Hotel & Konferencecenter

- Valdemarsro

« Wow Park o S (

+ Alborg Handbold .

« Alborg Zoo
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Runes tur til National
Conference i Omaha

Af Rune Bang Mogensen

Min tur til USA har veeret i planlaegningsfasen i
lang tid. | maj 2016 s@gte jeg Aarhus Kommune om
stgtte til rejsen til USA via Ledsageordningen og
daekning af merudgifter til min ledsager. Efter at
have veaeret omkring Ankestyrelsen to gange, hvor
jeg fik medhold i min anke, og stadig kun havde
udsigt til en teoretisk lasning, der ikke kunne lade
sig gere i praksis, sa gav jeg op i det kommunale
system. En af mine kammerater, der ogsa er social-
radgiver lige som mig selv, radede mig til at sage
fondsmidler. Det hele blev sa sat pa pause grundet
Corona-epidemien. | dette tilfaelde kom alt godt
dog til den, der venter. Med nogle ret gode dona-
tioner fra Jascha Fonden og Grosserer L.F. Foghts
Fond, sa blev turen endeligt til noget i juli 2024.
Endeligt skulle jeg til National Conference med OIF
(den amerikanske Ol-forening) i Omaha. Det vil jeg
rigtigt gerne fortzelle dig mere om.

Min rigtigt gode kammerat Daniel, som jeg gik

pa hgjskole med i 2006 og som jeg stadig har teet
kontakt med, tog med pa turen som min ledsager,
rejse-buddy eller hvad man nu kan finde pa at kal-
de ham. Vi planlagde sdledes, at Daniel og jeg efter
konferencen i Omaha skulle videre til Chicago for
at give den fuld gas som turister. Man tager jo ikke
til USA bare for en weekend...

27 timer efter at jeg smaekkede min hovedder i
Aarhus, flyvetur fra Kebenhavn til Omaha med
mellemlanding i Atlanta (mere end 5 timers plan-
lagt ventetid dér) og en varm taxatur, sa ankom vi
til Hilton Omaha cirka kl. 1 natten mellem onsdag
og torsdag. Konferencen skulle officielt farst be-
gynde fredag kl. 15.30, sa vi havde omkring halvan-
den dag til at falde til, bytte til et nyt vaerelse (med
bruseniche i stedet for badekar), udforske hotellet
og byen. Omaha er efter amerikanske forhold ‘bare’
er en lille by med 486.000 indbyggere (til sa mmen-
ligning bor der 367.000 i hele Aarhus Kommune).
Torsdagen blev derfor brugt pa en gatur til The Old
Market (en bydel af seldre dato) taet pa hotellet i 28
graders varme samt snakke med de amerikanske
medlemmer, der ankom Igbende gennem hele
dagen. Jeg blev flere gange madt af: “Ohhhhh so
you're from Denmark. Do you know the girl called
Marie and her mother Kis or something like that?”’,
hvortil jeg matte svare, at dem havde jeg da hort
om og mgdt et par gange. “Well, all this is like
coming home to our extended family’, sagde en de
andre energiske Ol-mgdre, som jeg talte med. Det
var nasten lidt udfordrende at fore en samtale, da
der hele tiden kom ‘familiemedlemmer’, der skulle

to see you again”. >>
n
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Jeg fik om torsdagen ogsa en god lang snak med
Christine Rossi, der er praesident for OIF. Vi snakke-
de meget om gnisten og engagementet i arbejdet i
OIF og i DFOI. Et af Christines budskaber var blandt
andet, at hun synes, at det er utroligt vigtigt med
internationalt samarbejde mellem de nationale
Ol-foreninger. Jeg kunne fortaelle Christine, at det
ligger helt i overensstemmelse med holdningen

i bestyrelsen i DFOI. Christine og jeg havde flere
gode snakke gennem hele weekenden og hun var
meget interesseret i at hgre om DFOI, det danske
sundhedssystem og om livet med Ol i Danmark.

Fredag skulle konferencen ga i gang og skulle
slutte med en ‘Closing Dinner’ sendag aften, hvor
det ligeledes ville blive offentliggjort, hvor den
naeste konference i 2026 skulle afholdes. Det kan
for gvrigt lige indskydes, at vi var ca. 500 deltagere
pa konferencen. Jeg mistede naesten helt pusten
bare ved at se pa programmet. Dels var det nogle
lange konferencedage, men programmet var ogsa
teeppebombet med helt vildt interessante og for-
skelligartede oplaeg og foredrag af diverse Ol-spe-
cialister og fagfolk indenfor et veeld af specialer og
omrader, fx. forskning, smertehandtering, harelse,
lunger, operationsteknikker, stgtteordninger, fysi-
oterapi, uddannelse, hjeelpemidler, dating, fysiote-
rapi, depression og angst, rejser med hjaelpemidler

samt eventplanlaegning. Der er ingen tvivl om, at
vi gor det helt vildt godt i Danmark og vi skal seette
utroligt meget pris pa det arbejde, som Jannie, Lars
0g en masse andre gode kraefter gor, men jeg ma
bare ydmygt konstatere, at der er en helt anden
muskelkraft tilgeengelig ‘over there’ OIF kender for
ovrigt godt til Doktor Hald og Doktor Folkestad.

| USA kan man tilsyneladende ikke dramme om

at omtale laegerne kun med deres fornavn. Jeg
skrev lgbende med Lars...... ghhhhh.... Doktor
Folkestad, mens jeg var pa konferencen og det

var tydeligt, at han hadede netop dét faktum med
navnet og egentligt bare gerne ville kaldes Lars.
Sa nu kommer jeg selvfglgelig kun til at kalde ham
‘Doktor Folkestad’ fremadrettet.

Det var en naesten syret oplevelse at deltage i en
konference med sa mange Ol-laeger og sundheds-
personaler, der repraesenterede sa mange forskel-
lige specialer. Flere af de kendte ‘Ol-hot shots' fra
laegeverden, som vi i lille Danmark kun laeser om,
nar det kommer til international forskning, deltog
0gsa. De mest kendte pa vores side af Atlanten er
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nok Michael Bober, der startede fredagen ud med
oplaegget ‘The Basics og Ol;, da der var flere nye
Ol-familier, eller fx. Paul Esposito (Children’s Hospi-
tal, Nebraska), der i mange ar har gjort et helt unikt
stykke arbejde for bgrn med OI. Den mest kendte
af alle var nok Professor Francis Glorieux (Shriners
Hospitals for Children) fra Montréal i Canada, som
sendte en videohilsen, da han desvaerre ikke havde
mulighed for at deltage fysisk. Jeg havde for ar
tilbage aeren af at m@de Francis Glorieux ved en
konference i Norge. Jeg har en enorm respekt for
alle de Ol-specialister, som jeg er stgdt pa i mit liv,
men mgdet med Francis Glorieux var nok det teet-
teste, jeg har veeret pa et omvandrende Ol-orakel!
Dér ma jeg bare lette pa hatten.

Min oplevelse er ogsa, at de i OIF er rigtig gode til
at hylde og fejre hinanden og pa dét punkt kan det
Jantelovs-elskende folk godt lzere noget. Lerda-
gens program blev derfor startet ud med Research
Update og uddeling af ‘Thelma Clack Lifetime

Volunteer Award, der pa en god dag kan sammen-
lignes med Rosita-prisen i DFOI. Prisen gik til Dr.
Laura Tosi for hendes ekstraordinaere arbejde med
Ol-patienter gennem cirka 40 ar.

Her er et udpluk af de oplaeg og workshops, som
jeg deltog i pa konferencen:

‘The Basics of Ol

'‘Opening Session’med Christine Rossi (preesident)
og Ted Trahan (tidligere praesident)

Hvorfor er Ol-familien vigtig for mig og hvad har
OIF betydet for mit liv?

‘Research update’ og uddeling af ‘Thelma Clack
Lifetime Volunteer Award..

‘Managing Adult Health Issues’

‘Mental Health, Stress Management & Living Well
with a Chronic Disorder’

‘Higher Education’ (fire OIF-medlemmer om deres
erfaringer fra deres tid pa college ift. valg af colle-
ge, hjeelp ved brud, fysiske tilpasninger, hvad skal

man vaere opmaerksom pa, stotteforanstaltninger).

>>
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‘Understanding and Managing Pain in OI’
‘Accessible travel’

‘Hearing Loss - Overview and Treatments’
‘Planning Ol Events’

Det var sa utroligt givende, overvaldende og
fantastisk at m@de alle de skenne mennesker i

OIF, som jeg har ventet sa mange ar pa. Det er

helt vildt, hvor stort indtryk man kan fa og give
andre mennesker pa sa kort tid. Jeg er overveeldet
af graden af den nysgerrighed, varme, omsorg,
imgdekommenhed, kaerlighed, som vi blev madt
med! Jeg faler virkeligt, at jeg har fdet endnu en
Ol-familie. Daniel og jeg blev ogsa ramt af en nae-
sten vanvittig gaestfrihed fra alle medlemmer i OIF
uanset om de var Ol'ere, foraeldre eller pargrende.
Bade Daniel og jeg har nu en mellemting mellem
opfordringer og staende invitationer til at komme
til pa besag og bo i bla. Seattle, Colorado, Washing-
ton D.C., Chicago, Maine, New Mexico, Atlanta for
bare at neevne nogle. Jeg er ikke et sekund i tvivl
om, at det er helt oprigtige tilbud og ikke bare den
danske version, hvor vi siger, at“l kan da bo hos os,
hvis | kommer til Danmark”, men hvor man inderst
inde haber p4a, at det aldrig sker.

Selvom Daniel og jeg kun havde en forleenget
weekend sammen med alle de herlige mennesker
fra’'my new extended family; sa var det med tarer

i gjnene hos bade danskere og amerikanere, da
der skulle tages afsked og siges pa gensyn. Flere af
OIF-medlemmerne opfordrede mig meget kraftigt
til at komme med til konferencen i Orlando, Florida
i‘26. Christine Rossi (OIFs praesident) sagde med

et glimti gjet, at der SKAL jeg bare komme. Nar
praesidenten befaler det, sa er det sveert at argu-
mentere imod.

Daniel sagde flere gange til mig i dagene efter
konferencen, at dagene i Omaha havde gjort et
enormt stort indtryk pa ham. Daniel og jeg har jo
aldrig haft det sddan, at Ol har veeret et stort emne
i vores venskab selvom Daniel ogsa har mgdt bade
Michael og Mads. Daniel fortalte mig, at det at
mgde nogen, der kunne have sd markant ander-
ledes udgangspunkter, vilkar og betingelser i livet
end mig og saerligt ham selv, havde vaeret overvael-
dende og tankevaekkende. Mgdet med OIF gjorde
0gsa et helt enormt stort indtryk pa mig.
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Som jeg naevnte i starten, sa skulle vi efter konfe-
rencen i Omaha videre til Chicago. Det kunne jeg
skrive meget om for Chicago er en helt fantastisk
by og shit det var fedt - og jeg skal uden tvivl til-
bage! Vi var sa heldige at mgde Hanna og hendes
mor Lia samt Andrew og hans forzeldre Dean og
Laurie pa konferencen i Omaha. Alle fem bor i
Chicago, sa de kunne give os masser af forslag og
anbefalinger til attraktioner, restauranter, kaffe-
barer mm., hvilket gjorde vores tur til Chicago
endnu federe. Laurie gav ogsa pa rigtigt Ol-manér
lige instruktioner i, hvilket sygehus, jeg skulle ind
pa og hvem der skulle kontaktes, hvis der nu skul-
le komme et brud eller lignende. Jeg kan kun give
alle de bedste anbefalinger om Chicago videre,
da den ogsa er virkeligt tilgaengelig med kgrestol
bade i forhold til kantsten, toiletter, taxaer, L-ba-
nen (metroen), museer og sevardigheder.
Chicago er den fedeste storby, jeg har vaeret i! Jeg
synes, at den med laengder slar fx. New York.

Jeg har vaeret i dialog med OIF og OIF Staff op

til min rejse, hvor jeg havde forespurgt hjeelp til
planlaeegning og bestilling af transport af trans-
porten i USA bla. mellem Omaha og Chicago.

Jeg kom i kontakt med Aaron, der selv sidder i
kgrestol (Aarons kone har Ol og Aaron deltog
derfor ogsa i konferencen). Aaron hjalp mig med
at planleegge via Marlin Travel, som han arbejde-
de i pa det tidspunkt. Aaron bestilte derfor alt for
mig og kunne som rejsekonsulent opna nogle
rabatter, som jeg ikke selv kunne fremskaffe. Jeg
betalte ca. 18.000 kr. for to personer for alle fire fly
(Kbh-Atlanta, Atlanta-Omaha, Omaha-Chicago og
Chicago-Kbh). Da Aaron ogsa kender alt til at rejse
med kgrestol, sa varetog han ogsa alt omkring
bestilling af assistance til at komme ind/ud af fly
samt hvordan flyselskaberne skulle handtere min
kerestol. Aaron er for nyligt gaet selvsteendig og
har sammen med Josh, der ogsa har Ol og del-
tog pa konferencen, oprettet sit eget firma, som
specialiserer sig i rejser for personer med kgrestol
eller andre hjelpemidler. Jeg lovede Aaron, at
jeg ville give mine anbefalinger videre, da han
meget gerne vil hjelpe alle os danske Ol'ere med
planlaegning, koordinering og bestilling af rejser i
Nordamerika. Tag endeligt et kig pa hans
hjemmeside www.atyzi.com.
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Kom som DU ER i Ol gruppen!

Vi mgdes pa Den Sorte Diamant i Kebenhavn d. 1. torsdag i maneden kl.15, og taler om alt fra det sjove til det min-
dre sjove ved, at have et liv med Ol.

Vi griner, sparrer og inspirerer hinanden, imens vi nyder kaffe/te og kage.
Det, der deles i gruppen, bliver i gruppen.

For ALLE voksne Ol fra 18 ar.

De naeste datoer er

3. oktober 2024

7.november 2024

5. december 2024

Hold dig ikke tilbage, skriv/ring gerne for at fa mere at vide.

TIf: 30 18 16 90 eller pa mail sc@dfoi.dk

De bedste hilsner fra Sonja




DryNites
Vagn op tor!

Danmarks nr. 1 natunderbuks til
Piger & Drenge

DryNites DryNites

PYJAMA PANTS PYJAMAPANTS  TE80b
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DryNites® natunderbukser har ekstra hgj bekyttelse,
er designet sa de ligner almindelige underbukser
og udviklet i et seerligt lydlast materiale.

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

Unikt engangsunderlagen
Tape

funktion holder
underlaget

DryNites

BED MATS e pé plads

®

it 7]

DryNites’ BedMats er et absorberende engangs-
underlagen, der holder madrassen tart, 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.

Det bedste
sholear i dit liv

Bes@g os og maerk faellesskabet

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 tilgaengelighed over alt,
og vi har ansat rigtig sede handicaphjzlpere.

Laes 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 lzrere, som kun

vil vores sgn det bedste! Han har
rykket 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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Testamente

DFOI modtager med meget stor taknemmelighed arv, legater og
gaver.

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

DFOI har indgdet et samarbejde om gratis advokatbistand med
Legal Desk, der saetter 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
eller http://kortlink.dk/dfoi/uxzn

Via Legal Desk far du automatisk udarbejdet de vigtige do-ku-
menter, der skal til for at du kan sikre dig, at din arv gar til dit
onskede formal. Formularen kan benyttes uanset, om du har et
testamente i forvejen eller ej. | formularen oplyser du det belab,
du gnsker 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.

Nar du har oprettet legatet, skal det underskrives foran en notar
eller foran vitterlighedsvidner, som du selv vaelger.

Du finder notarens abningstider i Borgerservice i din kommune.

Arv, gave & testamente.
Hvem arver dig?

2 & '-
RN
-5.\ S >

-~ e

-

dfoi.dk

[I¥' LEGAL DESK

Nar efterkommere modtager arv, skal de i visse tilfelde betale
en arveafgift. Her kan du beregne din arveafgift og modtage en
afgiftsrapport helt gratis.

En anden mulighed er at opfordre til at indsaettes penge pa DFOI’s
konto til Landsindsamlingen: reg.: 9325 - Konto nr.:7881738 i
stedet for blomster og kranse ved biszettelse 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 testamente.

-R

og vi griber til handling for at hjzelpe dig hele vejen. Her

@edmark
MARKBAR FORSKEL

RADGIVNING | REVISION | SKAT

e dialog om lesninger, der meder dit behov. Vi lytter, vi giver rad,

-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 vien maerkbar forskel.

God radgivning bygger pa en neervaerende og vaerdiskaben
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Legater fra Hoffmann og Husmans fond

Hoffmann og Husmans Fond uddeler
legater pa 10.000 kr. til ckonomisk
traengte sjeldne borgere. Du kan som
medlem af DFOI sage et legat hos Sjaeldne
Diagnoser.

Legatets formal er at bringe statte
og opmuntring til gkonomisk
treengte patienter med sjeelden
sygdom/handicap. Og til skonomisk
treengte barnefamilier, hvor ét eller
flere barn har en sjelden diagnose.

Ansggning abner d. 2. oktober.
Lees mere her: ) .
Sjaeldnediagnoser.dk/legat Ansogningsfrist:

4. november 2024

M

Kceere medlem af Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta

Ma vi hore om dine erfaringer?

Vi undersgger sjeldne borgeres oplevelse af hverdagen og
samspillet med social- og sundhedssektoren. Vi vil gerne hgre
om dine erfaringer i denne spgrgeskemaundersggelse.

Din besvarelse er et vigtigt bidrag til Sjaeldne Diagnosers q p
arbejde med at forbedre vilkarene for mennesker, der lever
med sjeelden sygdom/handicap.

Underseagelsen abner d. 2. oktober. Du modtager link til / o
besvarelse direkte pa mail. Undersggelsen lukker d. 18. C \
november. Du kan laese mere om undersggelsen her: “ ~—
sjaeldnediagnoser.dk/guldkundeundersoegelse ®

e Sjldne Diagnoser Dansk Forening for U

OSTEOGENESIS IMPERFECTA q
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Lang ventetid pa levering og produktion af handicapbiler
er en udfordnng for kommunerne og borgerne

Nar en borger bevilges statte til kgb af bil, skal kom-
munen afgere, hvilken billigste bil, der er eg-net til at
daekke borgerens behov. Flere kommuner har kontaktet
Ankestyrelsen for at fa rad og vejledning om stotte til
kab af en bil, fordi bilen enten ikke er produceret endnu
eller har lang le-veringstid. | denne artikel beskriver vi,
hvad kommunerne bgr vaere opmaerksomme p3, skriver
fuldmaegtig Iben Krogh Ravnsbeck i en artikel fra Anesty-
relsen.

| Ankestyrelsen oplever man, at nogle kommuner bevilg-
er stgtte til en bil, som ikke aktuelt kan leveres og maske
endnu ikke er produceret. Hvis den bevilgede bil ikke kan
skaffes inden for en kortere periode, har kommunen ikke
i tilstraekkelig grad forholdt sig til, hvilken billigste bil, der
er egnet.

| tilfelde, hvor billigste bil, der er egnet ikke kan skaffes,
skal kommunen bevilge borgeren en an-den bil, som op-
fylder borgerens behov, og som umiddelbart kan skaffes.

Kommunen SKAL foretage en helhedsvurdering af
borgerens samlede behov, hvor det primaere hensyn

er, at bilen skal fungere som befordringsmiddel for den
stotteberettigede borger. | vurde-ringen skal kommunen
0gsa naermere redegare for, hvor borgeren aktuelt kan
kgbe bilen.

Borgere, der bevilges statte til keb af bil, har en varigt
nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne og behov for
bilen til at opna eller fastholde et arbejde, gennemfare
en uddannelse eller til at delta-ge i aktiviteter uden for
hjemmet, som medfarer et betydeligt behov for karsel
med bil.

Derfor har det vidtraeekkende konsekvenser for borgere,
der bevilges en bil med meget lang leve-ringstid, eller
hvor der er usikkerhed omkring mulighederne for at fa
leveret bilen i Danmark.

Den bil, kommunen vurderer som billigst og egnet, kan
have en meget lang leveringstid pa op til flere ar. Der
ses ogsa tilfeelde, hvor nogle kommuner bevilger en bil,
selvom det er usikkert, om bilen kommer til bestilling og
levering i Danmark.

Det vil ikke veere tilstraekkelig hjzelp til borger, hvis
kommunen bevilger en bil, der ikke kan skaffes inden
for en kortere periode. Det skyldes i seerdeleshed de
konsekvenser, det vil medfere for den stetteberettigede
borgers mulighed for at faerdes. Hvad der skal forstas
ved en kortere periode, vil bero pa en konkret vurdering
i hvert enkelt tilfeelde.

| vurderingen kan det f.eks. indga, om borgeren har en
bil i forvejen, hvad det er for en bil, borge-ren skal have,
den generelle leveringstid pa biler, borgerens funktion-
snedsattelse og behovet for bilen.

| enkelte tilfelde har kommunen dog mulighed for at
henvise til en bil, der farst kan bestilles eller leveres til
borgeren i Danmark langt ude i fremtiden. Dette kan
udelukkende finde sted, hvis bor-geren udtrykkeligt
oplyser, at vedkommende gnsker bilen pa trods af lev-
eringsforsinkelsen. Det afhanger naturligvis ogsa af, at
borgeren ikke efterfalgende klager over bilvalget.

Regler om statte til keb af den billigste bil, der er egnet,
findes i servicelovens § 114 (Serviceloven (retsinforma-
tion.dk)) og bilbekendtggrelsens § 7, stk. 1 og 3 (Bek-
endtgearelse om statte til kab af bil efter lov om social
service (retsinformation.dk)).

Det fremgar af servicelovens § 114, stk. 1, at der kan
ydes statte til kgb af bil til personer med en varigt
nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, der i vaesentlig
grad

vanskeligger muligheden for at opna eller
fastholde et arbejde uden brug af bil,

. vanskeligger muligheden for at
gennemfgre en uddannelse uden brug af
bil eller

. forringer evnen til at feerdes, i tilfaelde hvor

personen har aktiviteter uden for hjemmet,
som medfarer et betydeligt
behov for kersel med bil.

Efter bilbekendtggrelsens § 7, stk. 1 og 3, ydes stgtten
til anskaffelse af den billigste bil, som er egnet set i
forhold til modtagerens behov.
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Robotter skal tage din blodprove pa OUH

Som de farste i Danmark har Odense Universitetshospital, OUH, bestilt tre blodprgvetagnings-
robotter ved det nederlandske firma Vitestro og forventer at fa dem leveret i 2025, nar

CE-maerkningen af disse er pa plads. ; —

Af Karsten Jensen

Robotterne har et indbygget system, der betyder,
at kamerasensorer straks kan se blodarerne og fa
udpeget det mest velegnede sted pa armen til en
blodprave. Det betyder en meget sikker og skan-
som blodprevetagning for patienterne, forklarer
OUH i en meddelelse.

- Som patient vil man opleve, at man ved ankomst
far udleveret de relevante prgvetagningsrer,

som robotten skal “fodres” med, hvorefter resten
foregdr automatisk, fortaeller Mads Nybo, che-
flaege for Blodprgver og Biokemi, Odense Univer-
sitetshospital. Man skanner nu sit sundhedskort
pa robotten, godkender sin identitet, saetter sig
ved robotten og placerer sin arm i en armstatte.
Derefter udfgrer robotten de kameraundersggel-
ser, der garanterer en sikker procedure, og nar de
er acceptable, udfgrer den selve blodprgvetagnin-
gen, som tager

cirka 30 sekunder, og afslutter med at seette et

&.
x'é",:‘ &
B
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plaster pa stikstedet. Der vil under hele proce-
duren veere mulighed for at stoppe robotten gje-
blikkeligt, ligesom der vil veere personale til stede
hele tiden, forklarer Mads Nybo.

Selvom man far taget blodprgverne af en robot,
vil man som patient stadig mgde uddannet per-
sonale til blodprevetagningen. Udover at holde
opsyn med forlgbet, kan de i de fa tilfaelde, hvor
robottens kamerasensorer ikke kan finde et egnet
prevetagningssted, udfere prgvetagningen pa
gammeldags vis, forklarer OUH.

Medarbejdere skal ikke bruge mange timer pa
relativt ensidigt enkle og gentagne opgaver, men
kan i stedet bruge tiden pa mere komplekse op-
gaver.Blodprgvetagningsrobotterne kan pa den
made komplementere den traditionelle manuelle
made at tage blodprever pa og sparer derfor en
ressourcer.



OK

Dansk Forening For
Osteogenesis Imperfecta
att. Karsten Jensen
Vestervej 15
6880 Tarm
14. august 2024

Sponsorafregning af sponsoraftalenr. 782451

Vi har nu forngjelsen af at afregne sponsoraftalen med Dansk Forening For Osteogenesis Imperfecta (DFOI)
Afregningsperiode 01.08.2023 - 31.07.2024

Braendstof kebt pa OK Kort og i OK-appen

Antal nye, aktive OK Kort og nye profiler i OK-appen: 5
Antal aktive OK Kort og profiler i OK-appen tilknyttet jeres sponsoraftale: 44

Antal bonus optjent pa OK Kort og nye profiler i OK-appen: 1 x kr. 200 kr. 200,00

Antal liter tanket pa OK Kort/profiler i OK-appen: 45.628 x kr. 0,05 kr. 2.281,39

Antal liter tanket i OK-appen: 28.696

Dobbelt statte i OK-appen, i perioden 01.08.2023-31.07.2024. 28.696 x kr. 0,05 kr. 1.434,80

El

Antal tilkknyttede, aktive OK Kort med OK El-aftale i alt; 12

Antal liter: 11.940 x kr. 0,05 kr. 597,02

Moms kr. 0

Jell kr. 4.513,21

Tak for

samarbejdet

OKam.ba. Ahave Parkvej 11 8260 Viby J
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Veri Center

Frijsenborgvej 5 « 8240 Risskov
TIf. 87 43 92 00

Vi er leverendar under
Q? Helsingar kommune,

Dln@" ge P| eje Gribskov kommune

- Vi er ferst tilfredse, ndr du er titreds! Og Galdsaxe kommune

Hjemmehjeelp med respekt for dig, dine vaner og dit hjem
H C @rsteds Vej 6A - 3000 Helsinger - Tlf: 70 60 54 40

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

AL

Folg os pa facebook

www.sacbiler.dk

Borne-/ungehjem og stotteophold

for bern og unge med betydelig

og varig nedsat funktionsevne,

SKOVBO

herunder barn og unge med autisme

bald

Berne

FUngeny

og beslaegtede udviklingsforstyrrelser.

Skanderborg

Ole Rgmers Allé, Skovby, 8464 Galten - TIf. 87948350
https://skovbo-doegn-og-aflastningstilbud.dk/

LINEO

REVISION | RADGIVNING | SKAT
STATSAUTORISERET REVISIONSANPARTSSELSKAB

Karen Blixens boulevard 7 < 8220 Brabrand

Telefon 52 80 52 90 - kontakt@lineo.dk - www.lineo.dk

Helle for faellesskab og udvikling
Efterskoleophold for sent udviklede unge

Kom og veer en del af vores faellesskab og
mad nye venner.

Du mader en prevefri 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_

Efterskolen

www.asfacader.dk

= din professionelle samarbejdspartner
inden for glas og facade!

Tif.: 7025 1511
Smedevej 14 - 7430 Ikast
CVR: 12516894

AS Facader

SE UDGIVELSEN

Online
Scan her:
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Sociale medier - politik for DFOI (SoMe)

1. Veaer venlig og hoflig

Vi er alle felles 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, kab, 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 veere en del af denne
gruppe. Agte og aerlige diskussioner gar grupper
gode, men kan veere falsomme og private. Det, der
deles i gruppen, bar blive i gruppen.

6. Udelukkelse

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

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

god tone

mere saglighed

Det kan ogsa ske, hvis der er:
personangreb

lavet usaglige indlaeg
beskyldninger mod tredjepart

8. Ved bevidst overtralse 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. Stgttemedlem uden
for familen kan deltage pa arskursus,
men skal selv betale for alt.

Egenbetaling:

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

- AEgtefeelle/samlever, minimum
stattemedlem kr. 400,-

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

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

Dermed: Alle fra det 18. ar skal be-
tale 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 hjeelper, der bor i huset
med familien, kan deltage gratis.

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

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

Kzere 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 starre tilskud”.
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At veere far til et barn med handicap

Af: Karsten Jensen
kj@dfoi.dk

Bade samfundsforhold og kansroller kan vaere
barrierer for, at faedre til bern med handicap
inluderes i de sociale indsatser, der tilbydes. Et nyt
haefte fra Social- og Boligstyrelsen saetter fokus
pa, hvordan fagpersoner kan stgtte op om faedr-
ene, sa de inddrages bedre, og det ikke kun er
mor, der er i front.

Far skal veere en skulder, der skal graedes ud ved.
Man patager sig hurtigt den rolle og har svaert
ved at komme ud af den.

Far til barn med handicap

Det er en stor omveeltning i alles liv at fa et barn,
men at fa et barn med et handicap kan stille ek-
stra hgje krav til foraeldrene.

Derfor er det vigtigt at fa begge foraeldres res-
sourcer aktiveret, sa de bedst muligt - bade hver
iseer og sammen - kan stgtte barnets udvikling og
trivsel. Ofte retter opmaerksomheden sig dog isaer
mod mor og hendes rolle og oplevelser.

Det er baggrunden for et nyt haefte, der seetter
fokus pa faedre til barn med handicap. Haeftet
kommer rundt om forskellige typer af tematikker,
der kan pavirke bdde faedrene og familierne som
helhed, og hvordan man som fagperson konkret
kan arbejde med dem.

Bornene trives bedre, nar far ogsa er med

De positive effekter af feedres involvering i deres
barns liv er store og understreger betydningen af
farens aktive involvering, bade i forhold til barnet
med handicap og familien som helhed.

| litteraturen ses det, at ndr begge forzeldre delt-
ager aktivt i opdragelse og beslutningstagen,
trives bgrnene bedre og har tendens til at udvikle
bedre sociale faerdigheder og have lavere niveau-
er af stress.

En af de mange faktorer, der kan have betyd-
ning pa rollefordelingen i familien, er arbejds-
markedet. Fx kan lgnforhold betyde noget for,
om en af foreeldrene gdr ned i tid for bedre at
fa familiekabalen til at ga op - og om det er far
eller mor. Graden af fleksibilitet pa arbejdsplad-
sen kan tilsvarende have indflydelse pd, hvem
der fx gar til mgder med kommunen.

Konsroller og faderidentitet

Andre forhold, det er vigtigt at veere opmaerk-
som pa, knytter sig til kensroller og faderi-
dentitet. Nogle faedre kan fx have et stort gnske
om at passe pa moren, og det kan betyde, at
der ikke bliver plads til deres egne falelser og
reaktioner. Eller de kan reagere anderledes end
madrene og fx ga i handlemodus.

En indsats, der er malrettet begge forzeldre, kan
vaere afggrende for, om faren deltager aktivt

i foreldreskabet og de sociale indsatser, der
tilbydes. Det er derfor ogsa vigtigt, at man som
fagperson er opmarksom pa sin egen tilgang,
sa man fx styrer uden om stereotype forestill-
inger om, hvem der er den primaere forzaelder og
inkluderer feedrene i lige sa hgj grad som madr-
ene.

Malgruppe og baggrund

Haeftet henvender sig til flere typer fagperson-
er, der er i kontakt med familier med barn med
handicap. Det kan fx vaere sagsbehandlere i
kommunernes forvaltninger, forskellige grup-
per af hjelpere og behandlere eller paedago-
gisk personale.

Haeftet er baseret pa en intern vidensaf-
daekning, som Social- og Boligstyrelsen har
udarbejdet.

Hent haeftet her:
https://kortlink.dk/sbst/2qpzw
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Socialt udsatte far besogsvenner
pa Bisbebjerg Hospital

Af: Karsten Jensen
kj@dfoi.dk

Det er ikke alle patienter, der far besag af familie
og venner, nar de er indlagt i laengere perioder.

Patienter med social udsathed er ofte ensomme,
og det kan gore indlaeggelsestiden pa hospitalet
ekstra sveer.

Derfor slar hospitalet sig sammen med WeShelter
i et fors@g pa at hjelpe de ensomme patienter.

Dette efterdr kommer frivillige og besgger patien-
ter med social udsathed. De frivillige vil snakke,
drikke kaffe, spille braetspil og ga ture med pa-
tienterne for at opbygge gode relationer.

Det bliver blandt andet Abdominalcenter K,
Bispebjerg Hospital Afdeling K3, der far gleede
af ordningen, og oversygeplejerske Maria Holm
Frank har store forventninger til projektet:

"Jeg glaeder mig meget til at se, hvad projektet
kan skabe af mervaerdi for vores patienter med

social udsathed. For medarbejderne bliver det for-
hdbentlig ogsa en ressource pa samme made som
pargrende ofte er det for os,” fortaeller Maria.

"Vi haber, at de ‘professionelle pargrende’ kan
gore opholdet pa hospitalet lettere for patienter
med social udsathed. Ved at mindske ensomhe-
den og @ge naerveeret stiger chancen for, at vi ska-
ber mere lighed i sundhedsvaesenet, siger chefsy-
geplejerske pa Akutafdelingen, Charlotte Rahbek,
der koordinerer samarbejdet mellem hospitalet
og WeShelter.

Malet er ikke, at de frivillige skal overtage pleje-
personalets opgaver, men vaere en ekstra ressour-
ce og stotte for patienterne.

Ortopadkirurgisk Klinik M deltager ogsa i pilot-
projektet.

Og har dette noget med Ol at gare? Nej, ikke nad-
vendigvis, men det er en god historie....
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Foreningsvejledere

DFOI tilbyder vejledning pa en raekke om-
rader, eksempelvis om:

Hverdagslivet med Ol og de
udfordringer, som dette matte
medfare

Ansggninger og samarbejde med
kommunal sagsbehandler
Institutions- og skolestart
Hjeelpemidler

At vaere ung med Ol

Kendskab til og viden om fysioterapi,
ergoterapi, socialrddgivning og
paedagogiske problemstillinger
Juridiske spgrgsmal

Bisiddere mv.

Hvis det ikke raekker med hjzelp fra en af
forenin-gens vejledere, kan DFOI's bestyrelse
evt. bevil-ge den nedvendig professionel
assistance.

Hold dig derfor ikke tilbage!

Foreningens vejledere er bl.a.:

Kis Holm Laursen
Ergoterapeut og
desuden foraelder
TIf.298826 11
khl@dfoi.dk

Rune Bang Mogensen
Socialrddgiver

Har selv Ol

TIf. 2533 64 09
rom@dfoi.dk

Karina Sillas Jensen
Paedagog

Har selv Ol og er foreelder
TIf. 753377 99
ksj@dfoi.dk

www.dfoi.dk

Ol-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 laese alle generelle oplysninger
om Ol samt behandling af samme, pa naesten
alle sprog.

Du kan fa tilsendt det ngdvendige antal Ol-pas,
ved at kontakte foreningen pa enten telefon:
7020 70 85 eller e-mail: formand@dfoi.dk

PERSONAL
DOCUMENT

Ol-Passet er designet af OIFE, den europaeiske
Ol-Sammenslutning - og fremstillet i samme
starrelse som dit rede pas
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