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Bestyrelsesmedlem

Malene Sillas Jense
TIf.: 3051 37 27
Mail: msj@dfoi.dk

Bestyrelsesmedlem
Louise Sendel Steffensen
TIf.: 60 48 38 77

Mail: Iss@dfoi.dk

Bestyrelsesmedlem
Jacob @. Wittorff

TIf.: 20 22 24 95

Mail: jw@dfoi.dk

Bestyrelsesmedlem
Peter Petersen

TIf: 5177 73 40
pp@dfoi.dk

Suppleant

Sabine Carola Theilman
TIf.: 617939 42

Mail: sct@dfoi.dk

Suppleant
Myrna Ngrgaard
TIf.: 21 37 09 65
mn@dfoi.dk
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Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta

v. Formand, Karsten Jensen « Vestervej 15 « DK-6880 Tarm

Telefon: (+45) 7020 7085 « 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 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 @nskes retur, husk
afsender og adresse.

Redaktion

Redakter: Marie K. Krogsgaard
Lyngkrogen 6, 7500 Holstebro

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

Redaktionsmedlemmer
Jacob @. Wittorff
Karsten Jensen, formand

Forside
Asbjorn Krogsgaard - Victoria Krogsgaard

Medlemskontigent

Det arlige kontingent:

Aktiv medlem (voksen): kr. 250,-
Unge 18-25ar= 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 sege 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: 331400 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

Et ar gar pa heaeld
Keere medlem,

Nar du lzeser dette, forteelle din kalender dig, at vi

skriver sadan cirkus 1. februar. Vejret er koldt, reg-
nen er maske aflast af bidende frostgrader, vinter-
jakke og tykke handsker er for leengst ibrugtaget.

Men i skrivende stund gar et ar pa haeld.

| overfart betydning er klokken naermest 11 (i
skrivende stund). Og mens 2025 sa smat banker pa
doren, raketternes vaege findes frem, champagnen
proppes, kransekagens sadme maeskes og kon-
gens tale pudses af, benyttes de sidste timer af aret
til refleksion, tankespind og visioner hos lederskri-
benten - og mange andre, der ggr status ved arets
slutning.

2024 har veeret et ganske fint ar. Nej, det var maske
endda lidt for vestjysk udtrykt, for aret har jo faktisk
ret haederligt. N3, nu gjorde jeg det vist igen.

Men dret har ogsa budt pa forandringer. Preben
har desvaerre forladt os — og denne verden. Andre
gode folk har ogsa forladt os. Blandet andet Marie
Langbo og Kim Brixen. Som den gamle 1932-vise,
"Glemmer du sa husker jeg’, lyder:

"Minderne har jeg jo lov til at ha’
Dem kan du aldrig, nej aldrig ta’...”"

Vi baerer deres engagement og bidrag med os som
en vigtig del af vores historie og som inspiration til
vores fremtidige arbejde.

@konomisk var 2024 helt eminent. | en blanding

af, at vi som forening, har vaeret mere end dygtige
til at optimere anvendelsen af vores tildelte midler
samt gge vores indtjening har betydet, at vi har
opnaet et af bestyrelsens mal gennem flere ar.
Nemlig et mdl om, at vi skal have en likviditet af en
hvis starrelse i tilfeelde af manglende eller udebli-
velse af statslige subsidier sa vi kan drifte mindst et
12-18 mdneder.

DFOI har gennem lidt mere end et arti oparbejdet
et taet samarbejde med fagpersoner inden for Ol i
Danmark. Efter alt det der corona-hallgj har samar-
bejdet haft halv traege kar, hvor kun mindre grup-
per har kommunikeret. At komme i fuld sving igen
efter corona-nedlukningen har flere steder i Dan-
mark vaeret svaert. Men nu ser det ud til, at bilens
choker ikke lzengere behgver at veere aktiv for nu,
kgrer det samarbejde igen.

Det er ikke sa mange uger siden vi sidst var til
mede med vores personkreds af fagpersoner. Og
sikken et fantastisk mgde som DFOI er med til at
initiere.

Efter sadan et mgde bliver man bekreeftet i at
Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta star
ret steerkt pa mange punkter. Men det er ogsa det
jeg hegrer ndr jeg mgdes med andre foreninger
under den sjaeldne paraply.

DFOI har eksisteret i mange ar og vi har
laaaaangt fgr min tid fdet opbygget et solidt er-
faringsgrundlag og netveaerk som er bragt videre
til os i de yngre generationer. Og vi har alle (for-
habentlig) passet empirien og benyttet denien
videreudvikling.

Og mens vi venter pa Kong Frederiks fgrste Nytars

Tale, vil jeg gerne sige tak til alle for et forrygende
'24. Jeg er sikker pa vi overgar det i '25.

Karsten Jensen
formand

ki@dfoi.dk



MINI-MUSEN’S

SELVBETJENINGS BUTIK

Aben alle dage kl. 9-19

Helmesvej 1, Aes
Buketter, dekorationer, kirkegardspynt,
laekkerier med mere.

Sorgbinderi og andet bestilles pa tif: 4050 8568

7~ EN LILLE OMVEJ V/ERD!

/\ l (7:? ) onstes muser

/ - Husk din lille lokale blomsterhandler

Helmesvej 1, Aes
8700 Horsens

TIf. 40 50 85 68 ©
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Ny redakter p&

Ol-Magasinet

Af Marie K. Krogsgaard og Jacob @. Wittorff

Jeg hedder Marie K. Krogsgaard, og jeg er den nye
redakter pa Ol-Magasinet.

Lad mig praesentere mig selv for jer, der ikke ken-
der mig. Jeg bor i Mejdal ved Holstebro sammen
med min kaereste Sgren. Til daglig arbejder jeg som
paedagog i en bgrnehave. Derudover er jeg gym-
nastiktreener pa et mor-far-barn-hold og aktiv i Red
Barnets familieoplevelsesklub.

Min situation er lidt anderledes i forhold til mange
andre her i foreningen. Jeg har nemlig ikke Ol, men
pyknodysostosis — en sjeelden sygdom, der har
meget tilfaelles med Ol.

Mine foraeldre og jeg stiftede bekendtskab med
DFOI, da en sagsbehandler i Holstebro Kommune
tilbad os et kursus pa Pindstrup Centret. “Det er for
familier med barn, der har knogleskgrhed,” forkla-
rede sagsbehandleren.

Vi kendte ikke til Ol, men taenkte, at der maske ville
veere nogen andre med pyknodysostosis, og vi var
spaendte pd, hvad kurset kunne tilbyde os.

Dette forste mgde med Ol-foreningen betad rigtig
meget for os. Her mgdte vi mennesker, der lignede

mig sa meget, at det naesten var umuligt at se
forskel.

Vi har laert sa meget ved at veere med i forenin-
gen. Vi har mgdt de skanneste mennesker, leert
meget om knogler og faet mange gode idéer.
Hver gang vi har deltaget i et arrangement, er vi
kommet hjem med nye tanker og inspiration.

Ol-Magasinet er, i mine gjne, et vigtigt taleror for
foreningen. Samtidig er det et sted, hvor vi kan
udveksle erfaringer — bade faglige og personli-
ge. Jeg har altid laest bladet, nar det udkom, og
jeg glaeder mig til at tage hul pa opgaven som
redakteor.

Jeg vil ogsa gerne benytte lejligheden til at sige
STORT TAK til Preben, som har veeret redakter pa
magasinet fra og med 2007 nr. 2 og til og med
2024 nr. 2. Det er mange ar og selvfglgelig store
sko for mig at fylde ud, men jeg vil ggre mit bed-
ste og gore det pa min made.



Ars- og familiekursus,
Scandic Sydhavnen
Scar

=T T T T

dnaNmm

i NRWLRARE

Principprogramplan
28.-30. marts 2025

Fredag den 28. marts
Ankomst

Bestyrelsesmiddag

KI. 20 Erfaringsudvekslinger i baren

Lordag den 29. marts
09:30 Bornene afleveres til bgrnepassere
10:00-12:00 Generalforsamling (faelles med familiedelen)

12:00-13:00 Frokost

13:00-14:15 Workshops

A - Kun for kvinder

Samtaleemner som; kvindehelse, graviditet, hormoner, seksualitet, parforhold, brud, overgangsalder
Moderator: Annonceres senere

B - Kun for maend

Samtaleemner: Seksualitet, parforhold, dating, stor og staerk mand, at veere far.....
Moderator: Karsten Jensen og Kurt Corfixen

C - Familie-delen
Stense Farholt, bernelaege, Center for Sjeeldne Sygdomme, Rigshospitalet.
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D - Breetspil
Samtaler over ludo eller kortspil.

14:15-14:45 PAUSE
14:45-16:00

A - Pargrende til dem med Ol (forbudt adgang for personer med Ol)
Hvordan er livet som pargrende. Nogle szerlige forhold?
Moderator: Annonceres senere

B - Ol og arbejde:
Kan du holde til 100 pct. Eller maske kun 73 pct? Skal du have hvil i Igbet af dagen.
Hvordan er det at vaere pa arbejde med OI?

Moderatorer: Rune og Karina Silas Jensen, Ditte,

C - Familiedelen

Samtaleemner: Hvad rgrer sig nu? Hvilke udfordringer star din familie med lige nu?
Erfaringsudvekslinger.

Moderatorer: Kristina-Maj Ranch, Louise Sendel, Kis Holm Laursen

D - Ga tur
Moderator: Sonja Christoffersen

Alternativ, hvis darligt vejr:
Forteel din rgverhistorie | baren.
Moderator: Patrick Lykkegaard

16:00 Hyggesnak ved kaffeautomaten
18:15 Vi mades i baren (valgfrit)
19:00 Spisning

Sendag den 30. marts
10:00-10:45 Wegovy og Ol - kan man det? (ars-delen)
Jens-Erik Beck Jensen, overlaege, endokrinolog, Hvidovre Hospital

11:00-11:45 Mave-tarmsystemet nar man har Ol.
Lars Folkestad, klinisk lektor, leege ph.d.

Familiedelen
10:00-11:45 Metakognitive vaerktgjer til bernefamilier
Kis Holm Laursen (DFOI)

12:00-12:15 Evaluering (alle)

12:15 skrub-af-sandwich
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a SE UDGIVELSEN Onllne

v
Regnsl@b

Mette K. Seegaard ”
Mobil: +45 24 49 31 75

MKS Regnskab
Agervenget 9, Snoldelev .

Dk-4621 Gadstrup

N\ Vi er leverendgr under
QP Helsinggr kommune,
/\ /\

Horsholm kommune,

DiN SCEI’llge Pleje Gribskov kommune,

- Vi er farst tilfredse. ndr du er tilfreds! 0g Gladsaxe kommune

Hjemmehjelp med respekt for dig, dine vaner og dit hjem

H C @rsteds Vej 6A - 3000 Helsingar « TIf: 70 60 54 40
Mail: info@saerligepleje.dk - www.saerligepleje.dk

Expect... AVK

www.avkventiler.dk
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Dansk Forening for U

OSTEOGENESIS IMPERFECTA

Hermed indkaldes til
Dansk Forening for Osteogenesis Imperfectas
ordinaere generalforsamling.

Lordag den 29. marts 2025 kl. 10-12, Scandic Sydhavn, Kebenhavn

Scandic Hotel Sydhavnen, Sydhavns Plads 15, Kebenhavn SV.

Dagsorden ifglge vedteaegterne

1. Valg af dirigent og stemmeteellere
2. Formandens beretning
3. Fremlaeggelse af regnskab til godkendelse
a. Herunder fastsaettelse af kontingent. Bestyrelsen foreslar ueendrede satser
b. Aktiv-medlem (person med Ol og 1. grads sleegtninge)  kr. 250
C. Stgttemedlem (alle @vrige personer) kr. 200
d. Firma- og institutioner kr. 400
4, Indkomne forslag
5. Valg til bestyrelsen:
Formand (ulige ar - direkte valg)
Karsten Jensen modtager genvalg
Rune Bang Mogensen modtager genvalg
Malene Silas Jensen modtager genvalg
Louise Sendel modtager genvalg
Valg af suppleanter (1-4)
a. Sabine Carola Theilman Colijin
b. Myrna Ngrgaard
6. Eventuelt
Valghandling

e Formand og 3 medlemmer (ulige ar)
e Kasserer og 4 medlemmer (lige ar)
¢ 1-4 suppleanter (hvert ar)

Ikke pa valg i 2025
Patrick Lykkegaard, Kristina-Maj Ranch, Peter Petersen, Marie Kjzer Krogsgaard, Jacob @. Wittorff

e Forslag til dagsorden skal meddeles bestyrelsen dette skriftligt, senest 4 uger for generalforsamlingen.
¢ Kun aktive medlemmer har stemmeret.
e Der kan medbringes tre fuldmagter pr. aktiv medlem.

n
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Ol-Stafetten
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“I MIN FAMILIE HAR FORENINGEN
BETYDET, AT VIHAR KUNNE LEVE -
OG IKKE BARE OVERLEVE”

| denne udgave af Stafetten stiller Jacob Wittorff
spergsmdl til Rune Bang Mogensen, der har overtaget
stafetten fra Malene Sillas Jensen, som havde depe-
chen sidst.

Rune Bang Mogensen er naestformand i DFOI og bor i
Aarhus, hvor han arbejder som socialrddgiver.

Han kommer fra en familie, der har veeret en del af
Ol-foreningen, neesten lige siden den blev stiftet.

Hej Rune. Tak fordi du vil deltage i stafetten. Kan
du starte med kort at praesentere dig selv?

Jeg hedder Rune og er 38 ar. Jeg bor i Aarhus og ar-
bejder som socialradgiver pa Familiecentret i Aarhus
Kommune. Jeg har middelsvaer Ol, sidder i karestol
og har gennem mit liv haft 57 brud. Samtidig er jeg
naestformand og foreningsvejleder i Ol-foreningen.
Jeg er ogsa den ene af foreningens to OIFE-dele-
gerede. OIFE er den europeeiske paraply af Ol-for-
eninger i Europa.

16

Du har vzeret en del af foreningen, siden du var
barn i 80’erne. Kan du forteelle lidt om, hvordan dit
forhold til foreningen har aendret sig undervejs?

Gennem min barndom husker jeg Ol-foreningen
som et fristed — bade for mig selv og min familie. Her
skulle vi ikke forklare noget, fordi alle forstod, hvad
det handlede om.

Der var altid et veeld af gode rad og masser af vejled-
ning. Ol-weekenderne var noget, jeg altid sa frem til
— det var som ferier sammen med ‘min anden fami-
lie’ Som naestformand betyder det enormt meget
for mig at kunne bidrage til at give den oplevelse
videre til de naeste generationer af bgrn og foraeldre
i vores forening.

Som socialradgiver kender du nok systemet bedre
end de fleste. Selvom vi er meget privilegerede
her i Danmark, tror jeg, at de fleste af os pa den
ene eller anden made har provet at sgge hjzelp fra
det offentlige uden at fa det. Hvis du kunne aendre
én ting i lovgivningen, der har betydning for os
med Ol, hvad skulle det sa veere?

Jeg kunne gnske, at 'systemet’i langt hgjere grad
udviste tillid til borgerne — uanset om det er unge,
voksne eller familier. Alt for ofte oplever jeg, at det
ender i en mistaenkeligggrelse, hvor alt skal doku-
menteres, som var det en scene fra Ali Baba og de
Fyrretyve rgvere.

Kunne man dog for hulen ikke i hgjere grad bruge
tro- og love-erklaeringer? Det blev faktisk muligt i
Serviceloven i 2010, men bruges desvaerre alt for
sjeeldent. Det ville gare livet lettere bade for borger-
ne og for socialradgivere, da der sa ikke skal



Ol-Magasinet 1-2025

indhentes ny dokumentation for noget, som man
ofte godt ved. Det kunne veere ét skridt i den rigtige
retning, synes jeg.

Jeg ved, at | er en gruppe med Ol fra Aarhus, der
treener sammen under jeres fysioterapeut Mikkels
kyndige vejledning. Kan du fortzelle lidt om det,
og hvad du far ud af det?

Helt konkret far jeg selvfglgelig det ud af det, at pul-
sen kommer op, og mine muskler bliver steerkere.

Men det betyder ogsa, at vi har skabt det fineste

lille Ol-treeningsfaellesskab, hvor vi stort set altid kan
traene noget — selv pa trods af brud, fiberspraengnin-
ger eller generel gmhed.

Mikkel er hurtig til at tilpasse traeningen bade til
holdet og den enkelte. Samtidig kan vi fa droftet
hverdagens udfordringer og udveksle idéer.

Du er et meget aktivt medlem af foreningen, men
der sidder maske mange derude, som lzeser maga-
sinet, men aldrig eller kun meget sjeeldent delta-
ger aktivt. Hvad vil dit budskab vaere til dem?

Jeg har en meget konkret opfordring: Kom med til
de fysiske mader! | far sa meget mere ud af det, end
| gor ved ‘bare’at fa hjeaelp online eller ved at lese
Ol-magasinet.

Det betyder virkelig meget at blive en del af feelles-
skabet i Ol-foreningen. For min familie har forenin-
gen gjort det muligt for os at leve — og ikke bare
overleve. Det er sveert at forklare, hvad man far ud
af at mades fysisk fremfor online — det er noget, der
skal opleves.

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

Forst og fremmest er jeg pisse stolt af Ol-foreningen
og alt det, vi kan sammen.

Jeg kunne @nske, at vi blev endnu bedre til at bruge
hinanden pa kryds og tveers, sa vi ikke kun snakker
med dem, vi plejer.

Jeg kunne ogsa godt teenke mig, at flere byder ind
- uanset om det er med gode idéer, kommentarer,
events eller arbejdskraft i bestyrelsen. Pa den made
tror jeg, vi kan komme til at repraesentere endnu
bredere. Bare fordi tingene er pa én made nu, eller
har vaeret det i flere ar, betyder det ikke, at det skal
veere sadan for altid.

For mig er det vigtigere, at'vi gor det rigtige’ Det er i
hvert fald min mission som naestformand.
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Sommerlejr 2025
Skcerbekcentret - Senderjylland

« Dato: Sommerlejren afholdes dette ar i uge 30. den 20. juli -27. juli 2025

« Deltagere: Aben for ALLE aktive medlemmer af DFOI-foreningen og deres naermeste familie.
« Formal: Styrkelse af feellesskabet i DFOI, til glaede for alle aldersgrupper.

« Tilmelding: Sker pa foreningens hjemmeside, fra 1. februar til 15. marts efter

"farst til mglle" princippet.

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

« Grillaften
og auktionen: Vi vil forsage, at afholde grillaften mandag d. 21 juli og regner med, at det er gratis
for deltagerne. Vi vil sgge fonde til aktiviteter, men pa nuvaerende tidspunkt ved vi
ikke, hvad der bliver bevilliget.

« Sponsorer: Medlemmer opfordres til at undersage muligheder for sponsorgaver gennem
arbejdsplads/firmaer til auktionen

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

« Yderligere info: Alle deltagere vil modtage yderligere information om sommerlejren
ca. 15. juni pa mail.

« Skeaerbaekcentrets
hjemmeside: hvor man kan laese mere om stedets aktiviteter og om de hyggelige sommerhuse.
Senderjylland byder pa en vaeld af oplevelser, og der er noget for alle aldersgrupper.

» Adresse: Skaerbaekcentret. Storegade 46. 6780 Skaerbaek.
Kontakt: Man er meget velkommen til at ringe eller skrive vedrgrende spgrgsmal til

sommerlejren. 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 faellesskab, sjove aktiviteter og hyggelige stunder i det sgnderjyske.
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'Ut pa tur, aldri sur’

En invitation fra vores norske venner

Af: Karsten Jensen

Vores norske broderfolk har gentagne gange veeret
pad besgg hos DFOI ved vores arrangementer, og
endelig blev der plads til at gengaelde den nor-

ske formand, Inger-Margrethe Stavdal Paulsens,
vedvarende invitation om at deltage i et af Norges
arrangementer for personer med Ol.

I september gik turen mod fjeldene, hvor jeg besog-
te Oslo for anden gang - denne gang i forbindelse
med NFOI’s voksensamling.

Sightseeing og gensyn med Oslo

Inden madet blev der tid til sightseeing, hvor jeg
fik mulighed for at opleve nogle af Oslos vigtigste
monumenter teet pa. Ved mit forste besag i 2017

i forbindelse med Scientific World Congress for
Osteogenesis Imperfecta, sa jeg byen fra en turist-
bus. Denne gang blev Operaen, Skulpturparken og
Kongeslottet udforsket i dybden.

Operaens skranende tag gav en fantastisk udsigt
over fjorden, mens Skulpturparken imponerede
med sine livagtige figurer, der syntes at fortaelle
historier om livet og menneskelige relationer.

Vidensdeling og nye perspektiver

Til NFOI's voksensamling madte jeg bade kendte
og nye ansigter. Flere deltagere havde jeg medt
ved tidligere europaiske og danske arrangemen-
ter, men de fleste var nye bekendtskaber. Det var
lidt overraskende at opdage, at rygtet om min an-
komst var lgbet i forvejen - de fleste vidste, hvem
jeg var, inden vi havde hilst. Det understreger, hvor
teet samarbejdet mellem DFOI og NFOl er.

Sproget var en sjov udfordring. De fleste nord-
maend havde let ved at forsta mit vestjyske, men
enkelte talte med sa tyk dialekt, at det naesten lgd
russisk. Heldigvis fandt vi hurtigt melodien, for
norsk er jo trods alt ikke sa sveert.

Programmet for samlingen var teet pakket og me-
get laererigt. Nordmaendene delte deres erfaringer
med at tackle udfordringer i deres velfaerdssystem,
hvilket gav anledning til nye tanker og ideer, som
kan udvikles og tilpasses vores arbejde i Danmark.
Deres metode til kursusafvikling var seerligt in-
spirerende — en kombination af faglige oplaeg og
interaktive workshops - som jeg vil overveje at vi
skal implementere i DFOI's egne arrangementer.

Tak for turen og inspirationen

I Norge findes en bgrnesang med omkvaedet “Ut
pa tur, aldri sur”. Den saetning opsummerer perfekt
min oplevelse med vores norske broderfolk.

Tak for turen og hele oplevelsen, der bad pa stor
vidensdeling, nye perspektiver og masser af inspi-
ration til vores videre arbejde i DFOI.
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Skraeddersyede lgsninger tilpasset din virksomheds behov.
Transparent kommunikation og rapportering. =8 SoMe annoncering
Vi har vores samarbejdspartneres gnsker og behov i fokus under .
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Nu kan alle vaere med
— det er OK energi

Vi tror pd, at den grgnne omstilling er en holdsport. Sd&dan ser regnestykket ud
Vi har alle sammen forskellige roller, men vi spiller pd&

samme hold — og derfor har vi nu gjort det lettere at 4

stette din forening, uanset hvor man er i omstillingen.

Det er OK energi. 5 gre pr. kWh pé& OK-lade-

standere med OK-appen

Vi ved ogsd, at du har rigeligt at se til. S& bare rolig, vi

har gjort det super nemt og ligetil at f& sponsorkroner Ba
fra flere.

5 gre pr. liter broendstof
Din forening kan nemlig f& 5 ere pr. kWh eller liter, hver med et OK Kort eller
gang dine medlemmer og alle andre, der vil statte, OK-appen
lader eller tanker p& farten — og med 1 are pr. kWh,
ndr de tcender for lyset derhjemme, lader derhjemme, ﬁ
koger kartoflerne eller streamer en god serie i sofaen.
Og det koster dem stadig O gre ekstra at stotte. 1ore pr. KWh med

en OK-elaftale
Det eneste, man skal gere, er at veelge din forening.
S4 klarer vi resten.

Venlig hilsen
OK

OK

Nyt fra OK

Hvad far DFOI fra OK

Vi modtager sponsorstatte fra OK ud fra regnestykket:
« 1 gre pr. kWh, hvis vores medlemmer og andre, der vil
stotte, har en privat elaftale med OK. Nu kan du

- 5 gre pr. kWh, hvis dine medlemmer og andre, der vil Stgtte OS

stotte, lader pa farten med OK-appen.
« 5 gre pr. liter diesel eller benzin, hvis dine medlemmer og
andre, der vil stgtte, tanker med et OK Kort eller OK-appen.

ndar du lader, tanker
eller tcender lyset

For at DFOI kan fa stgtten, skal Dansk Forening for Osteoge- Stet os som du vil
nesis Imperfecta aktivt veere tilvalgt, nar vores medlemmer
og andre har et OK Kort eller downloader OK-appen.

2
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‘Min Samtale’ - med fokus pa
(meget andet end) skrebelige knogler

Af Janni Dahl hald og Karsten Jensen

"Mange voksne personer med osteogenesis im-
perfecta (Ol) i den vestlige del af landet fglges pa
Hormon- og Knoglesygdomme, Aarhus Univer-
sitetshospital (AUH). Her har sundhedspersonale
igennem de seneste ar arbejdet pa at gore tilbud
for opfelgning mere malrettet og relevant, baseret
pa den viden vi har omkring Ol. Det er gnsket at ny
viden og forskning inddrages og bruges til gavn
for den enkelte med Ol,” oplyser lege Jannie Dahl
Hald, AUH, om skemaet til Ol-Magasinet.

Proteinet Kollagen 1, har vi rigtig meget af i krop-
pen, saerligt i skelettet. Ved Ol er proteinet pavir-
ket, sa knoglerne bliver skrgbelige — det kender
alle med Ol kun alt for godt til.

Samme protein findes i flere andre bindevaev i
kroppen og samlet set kan Ol medfere mange
andre symptomer end knoglebrud, blandt andet
heretab, darlige taender, nedsat bevaegelighed
eller muskelsmerter.

For at gge opmaerksomheden pa andre sympto-
mer, der kan fglge med det at have Ol - symp-
tomer, der muligvis eendres med alderen, har
sundhedspersonale i Aarhus lavet dette skema,
som saetter fokus pa andre emner, det kan vaere
relevant at vende med din behandler ved naeste
kontrol. Skemaet er labende rettet til ogsa med
input fra DFOI.

Tanken er, at skemaet sendes ud til den enkelte
inden kontrol pa sygehuset, sa man kan overveje
andre emner, der kan veere relevante at tale om.
Gar du til kontrol i Aarhus modtager du derfor det-
te spgrgeskema, som du kan udfylde eller benytte
som samtaleinspiration.

Har man spergsmal vedrgrende skemaet, kan Jan-
nie Dahl Hald, afdelingslaege, AUH, kontaktes.



egi0 dtj
regionmidtjylia d

MIN SAMTALE

Hvad kunne du taenke dig at tale om ved din naeste opfglgning for OI.

Vi gnsker at samtalen i OI-Klinikken, klinik for Kalksygdomme ogsa tager udgangspunkt i
det, der er vigtigt for dig og beder dig derfor overveje dette fgr din samtale.

Siden sidste konsultation: JA NEJ]

Har du haft knoglebrud eller mistanke om knoglebrud siden sidst?
Er du generet af daglige eller hyppige smerter
Er du tilstraekkeligt smertedaekket?

Generes du ofte af muskelspaendinger / muskelinfiltrationer?

o Ooooaad
O oOooo0gd

Har du problemer med dine taender, nedsat hgrelse eller syn?

(-
>

Emner du gnsker at tale om ved din naeste opfolgning for OI: NEJ

Min medicinske behandling af OI, herunder Kalk og D-vitamin

Min smertestillende behandling?

Min sgvnkvalitet, hvordan jeg sover om natten

Dagligdagen med OI

Fysisk aktivitet/motion

Mad og veegt

Hjaelp til at handtere bestemte vaner, fx alkoholforbrug eller rygning
Psykiske pavirkninger ved at have OI

Involvering af familie/pargrende

Savner du kontakt med andre der har OI

O Ooo0o0oooooooao
O ooo0oo0oo0ooooaod

Er der andet du gerne vil tale med os om?

Du kan udfylde skemaet og medbringe det til din samtale. Alternativt kan du fa et skema

udleveret i receptionen, nar du ankommer til klinikken.
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Sociale medier - politik for DFOI (SoMe)

1. Veaer venlig og heflig

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 hafligere
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 vaere en del af denne
gruppe. Agte og aerlige diskussioner gar grupper
gode, men kan veere fglsomme og private. Det, der
deles i gruppen, bar blive i gruppen.

- indlaeg uden seerlig tilknytning til gruppens
formal fjernes

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 til-
faelde kan det dog ske uden forudgaende advarsel.

7. Administratorer griber typisk ind i et
indlag 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 overtralse af geldende regler
eller dansk lovgivning forbeholder DFOI sig
retten til udelukkelse uden varsel ved sarligt
grove tilfalde.

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 info om egenbetaling for deltagelse og tilmelding
til foreningens arrangementer som arskursus, voksenkursus og familiekursus

Disse kurser afholdes i weekender
og er inklusive - én eller to over-
natninger med forplejning.

Min. én person i familien skal vaere

aktivt medlem. Stettemedlem uden

for familien kan deltage pa arskur-
sus, men skal selv betale for alt.

Egenbetaling

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

- Agtefaelle/samlever, minimum
stottemedlem kr. 400.

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

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

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

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

Sommerlejr

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

- Familie med eller uden barn/
unge under 25 dr, 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)
Gaest = person der ikke er i den
naermeste familie.

Gaester betaler for at deltage i
grillaften.

Kaere ;gtefelle eller samlever

Som det kan ses, er der penge
at spare for deltagelse pa DFOI's
kurser, hvis du er medlem.

Samtidig statter 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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Arv, gave & testamente.
Hvem arver dig?

TRATN ST
-s.\*'ﬁ,;'a

v

Testamente

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

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

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

2/ 5 &
Via Legal Desk far du automatisk udarbejdet de vigtige do-ku- u il LE GAL D E S K
V

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 s

testamente i forvejen eller ej. | formularen oplyser du det belgb, Nér efterkommere modtager arv, skal de i visse tilfelde betale

du ensker at give til os, den dag du gar bort. en arveafgift. Her kan du beregne din arveafgift og modtage en
afgiftsrapport helt gratis.

Legal Desk har pa hjemmesiden, www.legaldesk.dk skrevet to

gode artikler som forklarer, hvad et legat og testamente er. En anden mulighed er at opfordre til at indsattes penge pd DFOI's
konto til Landsindsamlingen: reg.: 9325 - Konto nr.:7881738 i

Nar du har oprettet legatet, skal det underskrives foran en notar stedet for blomster og kranse ved biszettelse eller begravelser. Du

eller foran vitterlighedsvidner, som du selv vzelger. er ogsa meget velkommen til at kontakte DFOI's formand Karsten
Jensen eller kasserer Patrick Lykkegaard, hvis du har spergsmal

Du finder notarens &bningstider i Borgerservice i din kommune. eller blot gnsker en uforpligtende snak om et testamente.

@edmark

MARKBAR FORSKEL

RADGIVNING | REVISION | SKAT

God radgivning bygger pa en naerveerende og veerdiskabende dialog om lasninger, 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 veere 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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LEASING OG UDLEJNING AF KASSE- OG LADBILER

Falg os pé facebook

www.sacbiler.dk

BELLINGE

Rughgjvej 11,5250 Odense SV
Mail: Bellinge@bygma.dk
www.bygma.dk
TIf. 6596 17 81

www.asfacader.dk

- din professionelle samarbejdspartner
inden for glas og facade!

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

AS Facader

LINEO

REVISION | RADGIVNING | SKAT

STATSAUTORISERET REVISIONSANPARTSSELSKAB

Karen Blixens boulevard 7 -+ 8220 Brabrand

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

(-~ DRONNINGENS
CC/S) FERIEBY

Hold ferte aret rundt
wden forhundringer

| 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
drommer om!

Vi tilbyder:

- Ugeferte

- Weekend- og muuiferte
- Aktivitetsophold

FERIE UDEN
FORHINDRINGER
L8 8 8 8 ¢

Book dit neeste ophold pa

www.dronningensferieby.dk eller ring til

0s nu pa JJ 87 58 36 50 og hor mere!
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C/o Karsten Jensen, Vestervej 15, DK-6880 Tarm
P P DANMARK

Helle for faellesskab og udvikling

E koleophold f ik .
fterskoleophold for sent udviklede unge Borne-/ungehjem og statteophold

Kom og vaer en del af vores feellesskab og

med nye venner. for bern og unge med betydelig

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

og varig nedsat funktionsevne,

SKOVBO

Bgrne-/ungehjem og stgtteophold

herunder bgrn og unge med autisme

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

&
¢ helle_

og beslaegtede udviklingsforstyrrelser.

Kommune

Efterskolen

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

Motorcykelveerksted i RODOVRE

Damhus Boulevard 55 - 2610 RGDOVRE NG o0
tir: 07.00-17.00
TIf:36 72 49 67 ons: o7 o0
fre: 07.00-17.00
lor: Lukket

bmw-service-jan-neumann.business.site et
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