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Forsidemotiv: Sempervivium Tectorum òAltid levendeò, er valgt, da den passer ret godt p¬ en OIôers 
humør og store livskraft. Navnet kommer vist af, at den kan leve og vokse under ret sparsomme vilkår. 
òHuslßg har traditionelt haft plads p¬ husets str¬tagò, da den efter sigende skulle beskytte mod bl.a. 
ondskab og lynnedslag. En god plantebestand har måske medvirket til at holde taget fugtigt, så en evt. 
brand ikke bredte sig så voldsomt. De saftspændte blade har også været anvendt ved forbrændinger og 
anden sårbehandling. 
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Bestyrelsen & suppleanter 
 

 

Formand: Karsten Jensen 
Vestervej 15, 6880 Tarm 
Telefon: 97 37 22 36 
E-mail: kj@dfoi.dk 

 

Næstformand: Birthe Byskov Holm 
Gøngesletten 23, 2950 Vedbæk 
Telefon: 45 89 41 60 
E-mail: bbh@dfoi.dk 

 

Kasserer: Sten Spohr 
Carl Th. Dreyersvej 220, 2500 Valby  
Telefon: 40 95 66 67 
E-mail: ss@dfoi.dk 

 

Sekretær: Michael Købke 
Lyneborggade 21, 1., 2300 Kbh. S. 
Telefon: 23 25 05 77 
E-mail: mk@dfoi.dk 

 

Bestyrelsen: Preben W. Nielsen 
Hold-An Vej 20 B, 2750 Ballerup 
Tlf. 44 68 42 23 
E-mail: pwn@dfoi.dk 

 

Bestyrelsen: Rigmor Lisbeth Justesen 
Ryesgade 62, 3., København Ø. 
Telefon: 24 64 98 58 
E-mail: rlj@dfoi.dk 

 

Bestyrelsen: Niels Christian Nielsen 
Skoleparken 30, 8330 Beder 
Telefon: 86 93 63 20 
E-mail: ncn@dfoi.dk 

 

Bestyrelsen: Kis Holm Laursen 
Krogagre 30, 8240 Risskov 
Telefon: 86 21 95 40 
E-mail: khl@dfoi.dk 

 

Bestyrelsen: Berit Landbo 
Violvej 71, 8700 Horsens 
Telefon: 75 54 04 01 
E-mail: bl@dfoi.dk 

 

Suppleant: Rune Bang Mogensen 
Abildgade 21, 5.tv., 8200 Århus N. 
Telefon: 25 33 64 09 
E-mail: rbm@dfoi.dk 

 

Suppleant: Gurpreet O. Habekost 
Vejringevej 36, 2730 Herlev 
Telefon: 26 25 14 33 
E-mail: goh@dfoi.dk 

 

KONTINGENT 
 

Hvad koster et medlemskab? 
 
Personligt (aktiv) medlemskab, årligt kr. 150,00 
Støttemedlemskaber, årligt.éééé.kr. 100,00 
Institutioner & Firmaer, årligtéééékr. 200,00 

Rettidig indbetaling for kontingent er 1. marts 
 

Kontingent, kursusgebyr og eventuelle gaver 
indbetales til Sparekassen Kronjylland på konto: 
9325-3255626948 
 

Husk: At skrive afsenders navn og adresse, 
samt hvad indbetalingen dækker. 
 

NB: Indbetaling der ikke er præciseret, betragtes 
som gave til foreningen. 
 

 

LANDSINDSAMLING 
 

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta 
afholder landsindsamling hvert år i perioden 

1. APRIL ï 31. JULI 
 

Bidrag kan indbetales på: 
Giro: 1-658-9519 

Danske Bank: 1551-16589519 
 

Også uden for indsamlingsperioden 

 

 

Nationalt og internationalt er DFOI 
medlem af organisationerne: 
 

Sjældne Diagnoser 
Paraplyorganisation for foreninger og familier 

med sjældne sygdomme og handicap. 

 
OI-Norden 

Sammenslutning af OI foreninger i Norden 

 
OIFE 

Sammenslutning af OI foreninger i Europa 

 
EURORDIS 

European Organisation for Rare Disorders 
 

 

www.dfoi.dk   
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Sammenhold, dué   
 

Af: Karsten Jensen, formand 
kj@dfoi.dk 
 

Selvom finanskrisen mere eller mindre er sendt til 

tælling og Danmark er på vej ud af recessionen 

ser det ud til, at frivillige organisationer som 

DFOI alligevel også bliver berørt. Sammenholdt 

med, at danskerne køber færre danske tips- og 

lottokuponer, hvorfra DFOI modtager en del mid-

ler til vores forskellige aktiviteter, kan det se ud 

til at alle går en sværere tid i møde. 
 

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta er 

indtil videre gået relativ ramt forbi, men det kan 

vi desværre ikke forvente i fremtiden. Og hvad 

gßr man s¬é 

 Svaret er bestemt ikke entydigt, men i sådanne 

situationer er det vigtigt at man står sammen og 

hjælper hinanden endnu mere ï og dét er vi rent 

faktisk ganske gode til. 
 

På vort netop overståede årskursus 2010 uddelte 

vi en lille flyer medlemmerne kunne tage med 

hjem og uddele til venner, bekendte og andet 

godt-folk. 

 Flyeren opfordrer til at indbetale et bidrag til 

vores igangværende Landsindsamling og støtte 

DFOI med et medlemskab. At dømme efter kon-

toudtogene virker vores opfordringer. 
 

Det var i 1984, at Nana Lüders, på albummet 

ôSm¬ Bl¬ Breveô, sang den glade og melodiske 

sang ôSammenhold, Duô, der handler om familie-

forßgelse og ja, sammenholdé  

 Og netop det der med sammenhold er vi i 

DFOI yderst gode til. 
 

Foreningen modtager temmelig ofte henvendelser 

om vejledningsspørgsmål ï det være sig store 

som sm¬ spßrgsm¬l som eksempelvis: òVores 

barn har blå scelera ï har det OI?ò, òEn taske til 

kßrestolen, hvor finder jeg det?ò eller òKender I 

nogen med lignende problematik?ò  
 

Spørgsmålene kommer sommetider på ganske 

officiel vis, men de kommer i høj grad også som 

led i andre samtaler når vi i foreningen mødes til 

arrangementer eller når man hænger ud på Face-

book ligesom der også er godt gang i erfaringsud-

vekslingerne via mobiltelefonerne. 

 

 

Og netop dén form for erfaringsudveksling blandt 

personer med kroniske sygdomme ï og særligt de 

sjældne af slagsen ï er yderst givtige såvel for 

afsender som modtager. Derfor var det da også 

yderst glædeligt, at vi på Årskursus 2010 modtog 

en så overvældende positiv respons på vores 

workshops. 
 

Indrßmmetévi var en smule nervßs over, hvor-

dan vores workshops ville blive modtaget. Vi 

havde jo på forhånd defineret både samtaleem-

nerne og grupperinger. Og selvom der på forhånd 

blev kigget spørgende til arrangementets art var 

det tydeligt, at konceptet med at drøfte socialpo-

litik, OI, behandlingsformer, smerte osv. i en 

struktureret form var en succes. Ja, faktisk var det 

så stor en succes, at samtalerne ingen ende ville 

tage. Der lød efterfølgende positiv kritik og man-

ge opfordringer til at prøve det igen. 
 

Og selvom det måske ikke bliver under samme 

eller så ordnede og strukturerede forhold, opstår 

muligheden der jo snart igen, når foreningens 

medlemmer drager mod Nordvestjylland for at 

holde en uges sommerferie. For selvom en uges 

sommerferie, ved den jyske vestkyst, foregår un-

der mere løse forhold, er der igen rig mulighed 

for at få ægte statusopdateringer, udvekslet 

uundværlige erfaringer ï og sunget 80ôer sange. 
 

Med disse økonomisk trængte tider er Nannas 

sang vigtig at nynne med på. Selvom vi ikke er så 

mange med relation til OI, er vigtigheden af et 

godt sammenhold mere betydningsfuld. 

 

 

 
 

Årskursus 2011 
 

Dato og stedet for næste års afholdelse af 
årskursus og generalforsamling er fastsat. 

 

Det bliver i weekenden 
den 8.-10. april 2011 

Hotel Trinity i Snoghøj, Fredericia, 
 

Så husk at sætte kryds i kalenderen. 
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Annoncér i OI-Magasinet 
- så støtter du foreningen 

 
OI-Magasinet fremstilles i sort/hvid A4-format 
med blåt omslag.  
 
OI-Magasinet udsendes til alle medlemmer og 
annoncører, læger, sygeplejersker, fysio- og er-
goterapeuter, sygehuse, kommuner, biblioteker, 
OI-organisationer i Norden og Europa og til 36 
andre danske handicaporganisationer med 
Sjældne Diagnoser, samt andre interesserede.  
 
Annoncer leveres i gængse formater til PC. 
Materiale leveret i farver vises som S/H i papir-
udgaven og som 4-farver i PDF-udgaven på 
foreningens hjemmeside. OI-Magasinet udgives 
tre gange årligt i 250 trykte eksemplarer og yder-
ligere 250 elektronisk.  
Alle magasiner ligger desuden gratis på forenin-
gens hjemmeside www.dfoi.dk Indleveringsfrist 
er ca. 15/1, 15/5 og 15/9. 
 
Vi kan tilbyde annoncer i en og to spalter eller hel 
og halvside på tværs af to spalter. 
 
Annoncør modtager OI-Magasinet (3 stk.) og 
kan, hvis det ønskes, få link til egen website på 
foreningens hjemmeside. 
 

Vil du høre mere om annoncering i OI-Magasinet, 
så ret henvendelse til ansvarshavende på: 
annonce@dfoi.dk eller telefon 44 68 42 23. 
 
Andet: Firmaer kan også donere et beløb til fore-
ningen, eller blive støttemedlem for min. kr. 200,- 
årligt. 
 
Annoncører/donorer kan evt. blive portrætteret i 
OI-Magasinet. 

 
Prisliste 2010 

Spalter Højde x 
bredde 

Et 
nummer 

Tre 
numre 
(1 år) 

Seks 
numre 
(2 år) 

1/1 (2 
spalter) 

240 x 
170 mm 

2.000,- 5.000,- 8.000,- 

1/2 (2 
spalter) 

120 x 
170 mm 

1.250,- 3.125,- 5.000,- 

1/2 (1 
spalte) 

240 x 85 
mm 

1.250,- 3.125,- 5.000,- 

Betaling: Løbende måned plus 30 dage. 
Alle priser er eksklusiv produktion.  
DFOI er ikke momspligtig ς der tillægges derfor ikke 
moms. 

 

 

AKTIVITETS-KALENDER 
KAN OGSÅ SES PÅ DFOI.DK HVOR DEN JÆVNLIGT OPDATERES 

 

Møder & Arrangementer m.m. 
 

Sted 

2010/2011   

28.-29. maj OIFE / Årsmøde Rom 

19. juni Bestyrelsesmøde Vissenbjerg Storkro 

24.-31. juli OI Sommerlejr Vigsø Bugt, Hanstholm 

15. september DEADLINE / OI-Magasinet (udkommer ca. 1. oktober) 

23.-24. september OI Konference / Arrangeret af NFOI Thon Hotel Airport, Oslo 

25.-26. september OI-Norden / Arbejdsudvalgsmøde Thon Hotel Airport, Oslo 

I løbet af efteråret? Bestyrelsesmøde Vissenbjerg Storkro 

19.-21. november Familiekursus (for børnefamilier) Pindstrup Centret, Ryumgård 

15. januar 2011 DEADLINE / OI-Magasinet (udkommer ca. 1. februar) 

Januar 2011? Bestyrelsesmøde Vissenbjerg Storkro 

8.-10. april 2011 Årskursus & Generalforsamling TRINITY, Snoghøj, Fredericia 
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Forskere har fremstillet 
verdens stærkeste collagen 
 

Af: Karsten Jensen 
 

Et hold forskere fra 

University of Wis-

consin-Madison, 

USA, forskere, 

ledet af biokemi- og 

ke-miprofessor Ron 

Raines (foto), har 

fremstillet den stær-

keste collagen man 

hidtil har kendt.  

    Collagen er det 

hyppigst forekom-

mende protein hos 

pattedyr og danner 

støttestruktur for 

knogler, muskler, 

bindevæv, brusk, 

og indre organer.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

    

 

 

 

 

 

 

Collagen har en afgørende rolle i kroppen og 

mangel på collagen kan forårsage en række 

sygdomme, og osteogenesis imperfecta er forår-

saget af manglende af type I-collagen.  

   òRainesô forskerhold fremstillede den første 

syntetiske version af det menneskelige collagen 

i 2006 og var i stand til at fremstille collagen-

molekyler, der var meget længere end de, der 

findes i naturen. I en videre forskning erstattede 

forskerne, totredjedele af de aminosyrer, der fin-

des i naturlige collagen med stivere midler, der 

kunne styrke collagenets struktur, form og egen-

skaber. Gennem denne erstatning blev forskerne 

i stand til at skabe collagenmolekylet med de 

samme tredimensionelle strukturer som natur-

lige collagen har. Det unikke er at det syntetisk 

fremstillede collagen stadig er stabilt under 

langt højere temperaturer end naturligt 

produceret collagen.  

òDette hyperstabile collagen er virkelig et bevis 

på styrken i den moderne proteinkemi,ò udtaler 

Raines ifølge University of Wisconsin-Madison. 
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Servicehundene vandt 
hjertesagen 
Af: Karsten Jensen 
 

Det har været et forrygende første år for PFA 

Brug Livet Fonden. Hundredvis af livsbekræf-

tende projekter var indstillet til støtte, og næsten 

50.000 har deltaget i afstemningen ï og nu har 

bestyrelsen kåret årets hjertesag ï eller rettere 2 

hjertesager. "Samtlige ti sager er virkelig gode 

sager, men alle i bestyrelsen havde stor umiddel-

bar sympati for GirlTalk.dk og Servicehunde til 

Handicappede. Vi besluttede, at årets hjertesag er 

GirlTalk.dk, som modtager 100.000 kroner. 

Servicehunde til Handicappede modtager 25.000 

kr. Begge sager vil desuden få hjælp og opbak-

ning fra PFA til synliggørelse og at rejse flere 

midler i 2010," siger fondens bestyrelsesformand 

Svend Askær.  
 

òVi kan slet ikke få armene ned,ò siger en meget 

glad og rørt Lise Lotte Christensen, chefinstruk-

tør i foreningen Servicehunde til Handicappede, 

da hun modtager budskabet om, at de er udvalgt 

til at modtage støtte fra PFA Brug Livet Fonden. 
 
 

SUDOKU 
 

Tallene 1-9 skrives i alle rækker (både lodret og 

vandret) og i de 9 (3x3) firkanter. Hvert tal må 

kun bruges én gang i hver række og firkant. 
 

4  3   2   8 

    9 5 2  6 

5   1  8 9   

 6  3 8   5  

3 7      6 9 

 8   6 9  4  

  2 7  3   1 

6  9 8 4     

1   9   4  3 

 

Opgiver du? Så findes løsning på side 36. 

 

LANDSINDSAMLING 
 

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta 

afholder hvert år officiel landsindsamling i 

månederne APRIL, MAJ, JUNI og JULI . 
 

Ved afholdelse af landsindsamlinger er det 

for foreningen muligt at få andel i 

bl.a. tips- og lottomidlerne. 
 

Hvorfor og hvordan? 
 

Resultatet af f.eks. en landsindsamling 

har stor betydning for, hvor stor 

andel af disse midler, kan blive. 

Det vil med andre ord sige, jo flere penge 

foreningen selv indsamler, jo større del kan vi 

dermed forvente at få af tips- lottomidlerne. 
 

Landsindsamlingen har egne konti og bidrag 

hertil - SKAL  derfor altid indsættes på: 
 

Giro: 1-658-9519 eller 
Danske Bank: 1551-16589519 

 

Spørgsmål vedrørende landsindsamling 

bedes rettet til: 
 

Niels Christian Nielsen 
på telefon: 86 93 63 20 eller 

ncn@dfoi.dk 
 

PS.: Der kan også indbetales støttebeløb på giro 

og bankkonto uden for indsamlingsmånederne. 
 

 
 

HUSK: At melde evt. 
adresseændring til 
kassereren og til  

OI-Magasinet 
 

 

Deadline for næste  
nr. af OI-Magasinet 

er 15. september 2010 
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Handi Mobil Århus: 

 
Værksted 

Bredskiftevej 6A 
8210 Århus V 

Tlf.: 86 24 44 22 
 

Salg 
Vejbjergvej 18 
8240 Risskov 

Tlf.: 86 24 44 22 
www.handi-mobil.dk 

 
Foto: 

T.v. hovedsædet i 
Herning 

 
Nederst: 

Salgsafdelingen 

 i Århus 

Handi Mobil har købt Motorbyen i Århus 
 
Af: Karsten Jensen 
kj@dfoi.dk 
 

Handi Mobil har den 29. marts 2010 
købt og overtaget Motorbyen Speciel 
Bilindretning og Handicapbusser 
Center Vest i Århus. Aftalen er indgået 
efter længere tids nært samarbejde.  
 

Motorbyen Speciel Bilindretning og Handicap-

busser Center Vest er anerkendte virksomheder i 

branchen: de sælger og indretter handicapbiler- 

og busser til private handicappede borgere, taxa 

og institutioner - under ledelse af ejeren, Kent 

Velling.  

 

 

Handi Mobil har det sidste stykke 

tid fået flere og flere kunder i 

Århus­området. Med det nye 

opkøb kan servicen forbedres i 

nærområdet. Kent Velling bliver i 

Århus som afdelingsleder i Handi 

Mobil. Handelen tilfører området 

en række nye ydelse er og tiltag 

for handicappede bilister:  

Det gælder for eksempel 

busindretning med det fleksible 

alu-gulv, Handi Floor, og 

mulighed for at køre bil med 

Space Drives elektronisk joystick.  

Handi Mobil satser på at være den lokale leveran-

dør i hele landet, når det gælder handicapbiler. 

Ejeren af Handi Mobil, det norske selskab Han-

dicare, arbejder bredt med handicapbiler og 

hjælpemidler.  

 

Handi Mobil er en landsdækkende virksomhed 

med afdelinger i 

Herning, København, 

Aalborg, Ribe og 

Fredericia ï og nu 

også Århus. Her 

bygger Handi Mobil 

handicapbiler og 

specialindrettede 

biler til individuelle 

formål. Handi Mobil 

har i forvejen 85 medarbejdere, og med det nye 

tiltag kommer medarbejderstaben op på næsten 

100.   

   

 

 

 



OI-Magasinet DFOI Nr. 2 - 2010 
 

 

Side 8 

Den Danske Frimurerorden tildeler DFOI 
Årspris på kr. 25.000 
 
Cecilia Hynneke Jensen og formanden var til prisoverrækkelse og forårskoncert 
 
Af: Karsten Jensen 
kj@dfoi.dk 
 

Stor var overraskelsen og glæden, da der 

lå et brev fra Den Danske Frimurerorden i 

postkassen, hvori der stod, at Dansk Fore-

ning for Osteogenesis Imperfecta var ind-

stillet til at modtage Den Danske Frimu-

rerordens Årspris på kr. 25.000. I brevet 

var vedlagt to billetter til Ordenens Forårs-

koncert. 
 

Den Danske Frimurerorden uddeler jævnligt mid-

ler til velgørende formål og deres Årspris er ikke 

en pris, der kan søges. Den indstilles man til og 

nogle gange sker indstillingerne anonymt, hvilket 

ogs¬ er sket i DFOIôs tilfÞldeétaké!  

     Når Årsprisen uddeleles sker det altid i for-

bindelse med deres populære Forårskoncert, der 

overværes af 500 personer i husets store koncert-

sal. En koncert, der er meget populær og altid 

udsolgt. 

 

Koncerten var præget af, at logebroderen Wolf-

gang Amadeus Mozart er ordenens òhuskompo-

nistò hvilket giver god mening for DFOIôs ud-

sendinge, der ikke just er eksperter ud i den klas-

siske musikgenre. 

    Dog var der ikke udelukkende klassisk musik 

på programmet. 

 

Musikalsk højt niveau 
 

Niveauet for koncerten var højt. Ja, ikke lydnive-

auet, men det musikalske niveau. Husets dirigent 

og flere af Husets udøvende musikere arbejder i 

DRs ensembler eller i Operaen. Ved Forårskon-

certen havde man endda sørget for optræden af 

Anette Simonsen, mezzosopran, David Danholt, 

tenor, og naturligvis akkompagneret af Den Dan-

ske Frimurerordens Koncertorkester under ledelse 

af den yderst underholdende og sprudlende diri-

gent Br. Ole Andersen og koncertmester Staffan 

Stamhuset på Blegdamsvej er på 13.515 m², hæver sig 20 meter over gadeniveau, indeholder ca. 335 rum og har en kælder, 
der går 7 meter i jorden. De to søjler på facaden er 16 meter høje og vejer hver 72 tons. 



OI-Magasinet DFOI Nr. 2 - 2010 
 

 

Side 9 

Reile, der også optrådte som solist. 

 

På grund af en kæbeoperation var Cecilia Hynne-

ke Jensen desværre ikke i stand til at deltage i 

DFOIôs ¡rskursus 2010, hvilket gav mig den tan-

ke, at hun da ikke skulle snydes for en god forårs-

oplevelse i DFOI-regi ï og nååå ja, så er hun godt 

selskab, ikke at forglemme.  

     Meget kort var betænkningstiden da også da 

jeg spurgte om hun ville ledsage mig til prisover-

rækkelsen søndag den 18. april i Frimurerorde-

nens Stamhus på Blegdamsvej 23 i København. 

 

Fint søndagstøj og masser af hjælp 
 

Iført vores fineste søndags-tøj drog vi fra Hvido-

vre mod Indre By. Allerede på parkeringspladsen 

fornemmede vi straks dén særlige stemning og 

fællesskabsfølelse som Frimurerordenen beskri-

ver sig selv med. 

    På forhånd havde jeg sikret mig, at vi som kø-

restolsbrugere kunne komme ind ï og rundt ï i 

Stamhuset, som er en gammel, men meget impo-

nerende bygning. Knapt var vi ankommet inden 

Ordenens medlemmer tilbød at hjælpe både Ce-

cilia og jeg op ad trapperampen og ind af den 

tunge dør. 

 

Vel ankommet blev vi ført op på en anden etage, 

ned af flere gange med imponerende udsmyknin-

ger og ordensemblemer og våbenskjolde. Her del-

tog vi i en velkomstreception og mødte Storme-

steren Hans Martin Jepsen, frimurer af XI grad ï 

Ordenens højeste, og hans kone.  

Vi hilste også på flere andre højtrangerende med-

lemmer inden turen gik ned gennem Armigersa-

len, med endnu flere emblemer og våbenskjolde 

for logens brødre af 8. grad, inden vi endte i den 

smukke koncert- eller Festsal, som er de fleste 

forundt at se. Festsalen er Stamhusets største sal 

og er 44 m lang, 13½ m bred og med næsten 7 m 

til loftet. 

    Også i Festsalen fornemmede man den gode 

stemning, de tætte bånd og det stærke fællesskab 

som brødrene har.  

 

Cecilia, jeg, og fire prismodtagere fra to øvrige 

diagnoseforeninger blev ført helt op foran i ven-

stre side. I venstre side sidder nemlig Stormeste-

ren og hans kone lige foran en impone-

rende Sfinx. Herfra 1. parket kunne vi 

nemt følge med i alt.      

    Da første del af Forårskoncerten var 

forbi var det tid til et lille pusterum og 

herefter den egentlige prisoverrækkelse. 

Den Danske Frimurerorden uddeler hvert 

år mange penge til velgørende formål og 

hvor man ved tidligere Årspriser ofte har 

givet donationer til store foreninger var 

turen kommet til de mindre foreninger. 

Ordenens lægefaglige konsulent, Ridder 

og Kommandør med Det Røde Kors, 

Walter Schwartz, overlæge og afdelingsl-

eder ved Odense Universitets Hospital 
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præsenterede de tre prismodtagere ï og altså også 

DFOI. 

 

Walter Schwartz havde sat sig meget grundigt ind 

i tingene og forklarede tilhørerne om sygdomen, 

osteogenesis imperfecta, og hvad sygdommen in-

debærer. Schwartz havde endda været forbi vores 

hjemmeside og læse formandsberetningen og be-

grundede blandt andet prisuddelingen, med at af-

slutte med DFOIôs nye slogan: òSvage knogler 

kræver en stÞrk foreningò. Med disse ord fulgte 

et af dagens absolutte største bifald, en buket 

blomster, informationsmateriale og en check på 

kr. 25.000 fra Stormesteren, som man tydeligt 

fornemmede var en glad donationsyder.  

 

Bidraget fra Ordenen indgår i vores Landsind-

samling efter ønske fra Frimurerne. 

 

Herefter fulgte 2. del af Forårskoncerten, som 

rent musikalsk lå i den mere tilgængelige ende ï 

stadig med imponerende musikalitet fra især 

Anette Simonsen og David Danholt. 

 

Efter koncerten og stående ovationer var det tid 

til at forlade Stamhuset. Traditionen foreskriver, 

at Stormesteren går først ï og vi skulle følge ef-

ter. På vej ned forbi de 500 øvrige deltagere, der 

pænt skulle vente på os ï blev Cecilia og jeg 

mødt med mange smil, skulderklap, kommentarer 

og lykønskninger.  

 

Og ja ï vi er meget glade på Foreningens vegne 

og kan næsten ikke takke nok for donationen.  

 

Efter sådan en betydningsfuld og oplevelsesrig 

dag i et hus med stolte traditioner og stærke 

værdier stiger selvagtelsen på vegne af DFOI. 

 

Mættet af indtryk vendte vi snuden tilbage mod 

Hvidovre og den mere normale og almindelige 

søndags-hverdag som blev afsluttet med ubring-

ning fra den 

lokale piz-

zapusher, 

Cola, kaffe, 

snolder og 

en omgang 

Paradise 

Hotel. 
 

Prolia ï nyt bisfosfonat 
Af: Karsten Jensen 
 

Medicinalvirksomheden Amgen har for få måne-

der siden fået et nyt bisfosfonat godkendt på det 

britiske marked. 

Dermed er vejen banet 

for, at præparatet Prolia 

med tiden også finder 

vej til det danske 

marked. Prolia vil blive 

distri-bueret af Glaxo-

Smith-Kline i Europa, 

mens Am-gen selv 

distribu-erer det på det 

ameri-kanske 

hjemmemarked. 

GlaxoSmithKilne har betalt mere end 672 

millioner kroner for de Europæiske rettigheder, 

men børs- og markedsanalytikere tror så meget på 

produktet, at de forventer at Prolia vil kunne om-

sætte for cirka 17 milliarder kroner inden for de 

første få år.  

     Præparatet er først og fremmest udviklet til 

osteoporosepatienter ï hvormed OIôere jo ogs¬ 

kan få gavn af det ï og til mænd med prostata-

kræft, der som resultat af hormonterapi er i risi-

kozonen for at få frakturer. 

Selskabet har fået grønt lys i Europa kort tid efter, 

at amerikanske Food and Drug Administration 

(FDA) har godkendt det i hjemlandet. FDA efter-

lyser dog yderligere dokumentation af Prolia når 

først produktet ér på markedet. 

Prolia ventes at komme i handlen midt i 2010 og 

skal injiceres lige under huden to gange årligt. 

Prolia indeholder antistoffet deosumab mod 

RANK ligand (denosumab), der er en væsentlig 

regulator af osteoklaster (de celler, der nedbryder 

knoglen) og har været testet på mere end 11.000 

patienter med osteoporose, bryst- eller prostata-

kræft. Hos patienter med osteoporose har denosu-

mab vist at kunne nedsætte risiko for såvel ryg-

sammenfald som perifere frakturer, på linje med 

de bedste resultater, som har kunnet opnås med 

antiresorptive behandlinger. I forhold til de klas-

siske bisfosfonater, skulle Prolia rumme 

potentielt mulighed for at opnå bedre fastholdelse 

af behandlingen og dermed også bedre frakturbe-

skyttelse.  

      Denosumab er det første stof i en ny lægemid-

delsklasse, som hæmmer det protein, der aktive-

rer knogle-ødelæggende celler. 
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Servicehunde og motorcykler 
på Rehab Messe 2010 
 
Af: Christina Davidsen 
 

Som en fast tradition holder 
min servicehund Chili og jeg 
altid ferie i den første uge af 
maj, hvor Health & Rehab 
messen løber af stablen.  
 

Vi tager det som en lille hygge ferie at være med 

på messen alle tre dage. På Rehab messen, som jo 

bl.a. er en messe med flere slags hjælpemidler til 

handicappede, rejsetilbud og oplysninger om an-

dre små handicapgrupper har STH, Foreningen 

Servicehunde Til Handicappede, også en stand og 

det er her, vi viser vores flag.  

 

Vi er som regel flere STH-hold, som passer stan-

den, svarer på spørgsmål og viser, hvad vores 

servicehunde kan.  

 

Vi laver en opvisning to gange om dagen, hvor en 

af vores instruktører fortæller om STH, mens vi 

suser rundt med hundene.  

    Her viser vi, hvordan hundene kan trække sko 

og strømper af, hjælpe en af med jakken, tage sol-

briller og kasket af, samle alt fra dunke, piskeris, 

mønter, krykkestok til kreditkort, nøgler og dåse-

mad op fra gulvet og give det til os.  

 

 

 

 

 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
Nala hjælper Simone af med en strømpe 

 

Hundene åbner et skab, tager ting ud og lukker 

det igen. Henter en vildfaren kørestol tilbage til 

ejermanden, så han kan komme videre. Kort sagt, 

vi viser lidt af alt det, vores firbenede hjælpere er 

i stand til at gøre for os.  

 

 

 

Bevidste narrestreger 
 

Vores opvisning tiltrækker altid en hel del 

publikummer og hundene elsker det. Min egen 

Chili nyder det især, hun plejer lige at se op, og jo 

flere der er, jo flere narrestreger er hun begyndt at 

lave.  

 

Jeg er sikker på, at hun sagtens ved, hvad hun 

gør. Så skal hun lige strække sig, kigge 

charmerende ud på folk og så lunter hun hen til 

den ting, jeg har bedt hende om at samle op. Så 

ser hun lige lidt på tingen, ud på publikum ï og 

jooo ï jaaa ï jeg kan da godt samle den op, hvis 

du virkelig gerne vil have deté til stor morskab 

for publikum.  

 

Hjemme er det helt anderledes. Taber jeg en ting, 

kommer hun med det samme og samler op. Hun 

hjælper mig med at få tøjet ud af vaskemaskinen, 

så jeg ikke selv behøver kravle ind i den. 
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Chili tænder og slukker mit lys. Hun kan tage 

mine sko og sokker af. Det kan jeg sagtens selv, 

men hun synes det er sjovt at hjælpe. Jeg bruger 

hende også til at trække i mine bukser, når de skal 

af. Det er en meget stor hjælp, når ryggen ikke er 

helt ok.  

En servicehund er en super hjælper og en rigtig 

dejlig ven, som altid er glad. 

 

De tre dage på messen er så hyggelige, herlige 

men også lidt hårde. Min servicehund Chili og 

jeg gør det gerne igen og især hvis afslutningen 

på den sidste dag, kan blive ligeså super som i år. 

 

Denne dag bød nemlig på en prøvetur på selveste 

Jason Watts motorcykel ï med ham ved siden af.  

 

 

Vil du vide mere om servicehunde er du 

velkommen til at skrive til mig på: 

davidsenchristina@gmail.com eller læse videre 

på: www.servicehunde.dk. 

 

                        

 
 
 

Handi Mobil har tilrettet en Harley Davidson for racerkøreren Jason Watt. Motorcyklen var et stort tilløbsstykke på 
Healt & Rehab. 

To gange dagligt laver vi opvisning om de ting vi og  
vores servicehunde har lært. 
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Dansk professor i international 
óHall of Fameô 

 

Professor John Rosendahl Østergaard fra Center 

for Sjældne Sygdomme, Århus Universitetshos-

pital, Skejby, er blevet nomineret til et internatio-

nalt Hall of Fame bestående af forskere, der har 

gjort en særlig indsats for patienter med sjældne 

sygdomme. 

 
 

Nomineringen er sket i anledning af Sjældne-

dagen 2010. 

Sjældne-dagen er international mærkedag, der 

falder hvert år den sidste dag i februar ï en dato, 

der ikke er den samme hvert år, og derfor er sjæl-

den og som på verdensplan bliver brugt til at mar-

kere sjældne patienters særlige vilkår og behov.  

 

John Rosendahl Østergaard er blevet nomineret 

for sit store arbejde for børn med Angelmans 

syndrom, der bl.a. medfører stærk udviklings-

hæmning og epilepsi. 

I nomineringen er bl.a. fremhævet, at John Øster-

gaard er drivkraft bag den største undersøgelse af 

Angelmans syndrom i Danmark og hans uvurder-

lige støtte til familier med børn med Angelmans 

syndrom. 

Han er nomineret af Angelmanforeningen i Dan-

mark. 

 
Relevante link af lovstof, som kan 
ses på DUKHôs hjemmeside. 
 

Lovguide - arbejdsevnemetoden 

Introduktion til de mest almindelige 

bestemmelser, 

når det gælder ressourceprofilen, som bruges i sa-

ger om revalidering, fleksjob, sygedagpenge mm. 
 

Lovguide - fleksjob 

Lovgivningsguide til fleksjob 
 

Lovguide - støtte til bolig 

Når det gælder støtte til bolig og indretning af 

samme 
 

Lovguide - Merudgifter til børn  

(PDF-format)  

Let tilgængelig introduktion til de mest 

almindelige bestemmelser på området 
 

Lovguide - sygedagpenge (PDFformat) 

Let tilgængelig introduktion til de mest 

almindelige bestemmelser på 

sygedagpengeområdet 
 

Lovguide - tabt arbejdsfortjeneste 

(PDF-format)  

Introduktion til de mest almindelige 

bestemmelser, 

når det gælder kompensation for tabt 

arbejdsfortje-neste 
 

Lovguide - støtte til bil (PDF-format)  

Let tilgængelig introduktion til de mest 

almindelige 

bestemmelser, når det gælder støtte til anskaffelse 

af bil 
 

Lovguide - specialundervisning 

Let tilgængelig introduktion til de mest 

almindelige 

bestemmelser, når det gælder specialundervisning 

og støtte i skolen 
 

Lovguide - hjælpermidler og 

forbrugsgoder 

Guide, der giver en introduktion til Servicelovens 

bestemmelser om § 112/113 om hjælpermidler og 

forbrugsgoder 

http://www.dukh.dk/
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Spørgsmål til Region Syd 

 

Mariette Rytter Larsen, forretningsudvalget og 

Fabry Patientforening Danmark, satte i dec. 09 

regionsrådsformanden for Reg. Syddanmark, Carl 

Holst (V), i den varme stol. Her stillede hun bl.a. 

spørgsmål om bedre behandlingsforløb for sjæld-

ne patienter.  

 

Carl Holst i den varme stol 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Sund i Syd giôr ordet til SjÞldne Diagnoser 

 
 
 
Mariette Rytter Larsen  
Sjældne patienter oplever ofte meget lange og 

kringlede forløb i forbindelse med selve diag-

nosticeringen. Hvilke tanker har Region Syd-

danmark gjort sig om, hvordan disse processer 

kan forbedres ï fx hurtigere henvisning af den 

sjældne patient til andre eksperter/instanser?  

 
Carl Holst  
Det er altid beklageligt, når patienter oplever 

kringlede forløb i vores sundhedsvæsen. Sjældne 

diagnoser er kendetegnet ved, at sygdommene 

typisk er arvelige eller genetiske. Derfor vil der 

ofte på et tidligere tidspunkt være stillet en diag-

nose på et familiemedlem, og dermed vil der væ-

re kendskab til sygdommen i familien. Når I alli-

gevel oplever lange og kringlede forløb, hænger 

det formentlig sammen med, at de relativt få 

sjældne patienter ofte er meget komplicerede. Det 

betyder at, der er mange forskellige faggrupper 

involverede, inden en endelig diagnose er fundet.  

 
 

Mariette Rytter Larsen  
Landsdelsfunktionen for sjældne patienter hører 

især til på Skejby Sygehus og på Rigshospitalet, 

hvor der er begrænsede ressourcer. Gør Regions 

Syddanmark sig nogle overvejelser om, hvordan 

situationen for sjældne patienter i egen region kan 

forbedres? Og i givet fald, hvordan?  

Carl Holst  
De sjældne diagnoser er kategoriseret som højt 

specialiseret funktion af Sundhedsstyrelsen.  

I øjeblikket arbejdes der med planer om at samle 

sjældne diagnoser på to centre ï henholdsvis på 

Skejby Sygehus og på Rigshospitalet. I lyset her-

af, tror jeg, at forbedringer bedst kan ske ved net-

op at styrke disse centre. Når jeg lytter til faglige 

anbefalinger, går de ofte på, at område med et lil-

le volumen har bedst af at blive samlet få steder. 

På den måde styrker man ekspertisen og forsk-

ningen i stærke faglige miljøer til gavn for patien-

terne. 

 

I Region Syddanmark indgår vi gerne i et samar-

bejde med centrene om udarbejdelse af patient-

forløbsprogrammer, så patienterne kan følges og 

behandles lokalt på de lokale afdelinger i tæt 

samarbejde med de lokale netværk og støttefunk-

tioner. 

Mariette Rytter Larsen  
Sjældne patienter oplever mangel på ekspertise i 

mødet med sundhedsvæsenet. På hvilken måde, 

og i hvilket omfang mener Region Syddanmark, 

at samarbejde over landegrænser kan være med 

til at afhjælpe situationen? Og hvad er regionens 

erfaringer hermed?  

Carl Holst  
Jeg er fortaler for samarbejde på sundhedsområ-

det på tværs af grænsen på de områder, hvor det 

giver mening for patienter og fagfolk. Vi samar-

bejder allerede i dag, men jeg tror, vi kan udvide 

samarbejdet meget mere i fremtiden. Vi har gode 

erfaringer fx på kræftområdet. Inden for sjældne 

diagnoser har vi ï så vidt jeg er orienteret ï end-

nu ikke gjort os erfaringer med udenlandsk sam-

arbejde på regionalt niveau. Men det er da værd 

at tage den overvejelse med i det videre arbejde. 

Du har jo helt ret i, at det er oplagt, at vi bruger 

hinandens kompetencer til glæde for borgerne 

både nord og syd for grænsen.  
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Ny fynsk professor 
 

 
 

Kim Brixen skal styrke OUHôs 
indsats mod knogleskørhed 
 

Odense Universitetshospital og Syddansk Univer-

sitet har ansat overlæge, ph.d. Kim Brixen som 

klinisk professor i kalciummetabolisme og osteo-

porose (knogleskørhed) ved Endokrinologisk afd. 

på OUH og SDU. 

 

Kim Brixen er uddannet læge fra Aarhus Univer-

sitet i 1984. Han har en ph.d.-grad fra Aarhus 

Universitet fra 1996, blev speciallæge i Medi-

cinsk Endokrinologi i 1999, uddannet på Aarhus 

Amtssygehus, Marselisborg Hospital, Skejby Sy-

gehus samt Endokrinologisk afd. M, OUH. 

 

Efter speciallægeuddannelsen har han arbejdet på 

OUH, siden 2000 som overlæge ved Endokrino-

logisk afd. M, delvist orlov fra overlægestillingen 

for at varetage jobbet som institutleder ved Kli-

nisk Institut på Det Sundhedsvidenskablige Fa-

kultet på SDU. Her har han medvirket til udform-

ningen og implementeringen af en samlet forsk-

ningsstrategi for OUH og Klinisk Institut på SDU 

med det klare mål at løfte hospitalets samlede 

forskningsmæssige indsats. 

 

Det nyoprettede professorat skal bl.a. bidrage til 

at styrke OUHôs indsats p¬ det hßjtspecialiserede 

område. 

 

Kim Brixen har været formand for Dansk Knog-

lemedicinsk Selskab og er aktuelt formand for 

Dansk Endokrinologisk Selskab. Han har været 

meget aktiv inden for undervisningen af medicin-

studerende samt læger under uddannelse til speci-

allæge i medicinsk endokrinologi. 

 

 

 

En af mange kendt 
fagperson takker af 
 
Af: Preben Nielsen 
 

 
 

Overlæge, dr.med. Steen Bach 
Christensen, Børnesektionen på 
Ortopædkirurgisk Klinik, 
Rigshospitalet går nu på pension. 
 

Det sker i forbindelse med afholdelse af et Børne-

ortopædisk Symposium og en afskedsreception, 

fredag den 28. maj 2010 på Rigshospitalet.  

 

Symposiet afholdes kl. 13-15 i auditorium B. 

 

Receptionen holdes kl. 15-17 i konferencelokalet 

afd. U-2161 
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Referat af DFOI´s 
ordinære 
generalforsamling 
 
Kobæk Strand Konferencecenter,  
den 28. marts 2010 
 

 
Dagsorden for generalforsamlingen: 
 

1. Valg af dirigent og stemmetællere 

     - Hans-Helge Svendsen blev valgt til dirigent.  

     - Morten og Patrick til stemme tællere. 

     - Dirigenten konstaterede at generalforsam- 

       lingen var lovlig i henhold til vedtægterne. 

 

2. Formandens beretning 

     - Formand Karsten Jensen aflagde beretning   

       som blev godkendt med applaus. 

 

3. Fremlæggelse af revideret regnskab for   

    2009 og fastsættelse af kontingent 2011 

     - Kasserer, Hans Martien Sørensen gennemgik  

       det reviderede regnskab.  

     - Der er givet blank påtegning af revisor. 

     - Efter besvarelse af nogle opklarende  

       spørgsmål, blev regnskabet godkendt. 

     - Generalforsamlingen besluttede uændret  

       kontingent. 

 

4. Indkomne forslag 

     - Der var ikke indkommet forslag 

 

5. Valg til bestyrelsen ï på valg efter tur 

      - Birthe Byskov Holm ï modtager genvalg 

      - Hans Martien Sørensen ï modtager genvalg 

      - Karin Larsen ï modtager ikke genvalg 

      - Niels Chr. Nielsen ï modtager genvalg 

      - Berit Landbo ï modtager genvalg 

 

Følgende blev valgt til bestyrelsen: 

      - Birthe Byskov Holm: 47 stemmer 

      - Niels Chr. Nielsen: 47 stemmer 

      - Berit Landbo: 38 stemmer 

      - Sten Spohr: 45 stemmer 

      - Rigmor Lisbeth Justesen: 32 stemmer 

 

    Valg af 2 suppleanter ï vælges hvert år 

       - p.t. Rune Bang Mogensen 

       - p.t. Alex Holm Petersen 

 

Følgende blev valgt som suppleanter: 

        - Gurpreet Oberoi Habekost: 38 stemmer 

        - Rune Bang Mogensen: 29 stemmer 

 

6. Eventuelt 

     - Kis Holm Lauersen oplyste, at familiekurset  

       i år bliver afholdt på Pindstrup i dagene 19.- 

       21. november 2010. 

 

 

Referenter: Mogens Brandt Clausen og Birthe 

Byskov Holm 

 

 
Efter generalforsamlingen 
konstituerede bestyrelsen 
sig og valgte medlemmer til 
udvalg som følgende  
 
  Formand: Karsten Jensen 

  Næstformand: Birthe Byskov Holm 

  Kasserer: Sten Spohr 

  Kassererassistent: Kis Holm Laursen 

  Sekretær: Michael Købke 

 

Udvalgsposter og arbejdsopgaver: 
 

Redaktion: OI-Magasinet 

  Ansvarshavende: Preben Werner Nielsen 

  Redaktionsmedlem: Karsten Jensen 

  Ungdomsstof: Michael Købke 

  Ungdomsstof: Rune Bang Mogensen 

 

Redaktion: OI-Tidsskrift og informatimateriale 

  Ansvarshavende: Karsten Jensen 

  Redaktionsmedlem: Kis Holm Laursen 

  Redaktionsmedlem: Birthe Byskov Holm 

  Redaktionsmedlem: Gurpreet Oberoi Habekost  

  Redaktionsmedlem: Rigmor Lisbeth Justesen 

 

Hjemmeside: 
  Preben Werner Nielsen 

  Karsten Jensen 

  Freestyle Design (webmaster) 
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OI Norden: 
  Preben Werner Nielsen 

  Karsten Jensen 

  Rigmor Lisbeth Justesen 

  (suppleant): Niels Christian Nielsen 

  (suppleant): Michael Købke 

 

OIFE: 
  Niels Christian Nielsen 

  (suppleant): Karsten Jensen 

 

OIFE Ungdom: 
  Michael Købke 

  Rune Bang Mogensen 

  Mads Dyreberg Haldrup 

 

EURODIS: 
  Birthe Byskov Holm 

  Karsten Jensen 

  Rigmor Lisbeth Justesen 

 

Sjældne Diagnoser: 
  Birthe Byskov Holm 

  Karsten Jensen 

  Preben Werner Nielsen 

  (suppleant): Kis Holm Laursen 

 

Pengeskaffer: (fundraiser) 

  Niels Christian Nielsen 

 

Faglig koordinator: 
  Kis Holm Laursen 

 

Arrangementsudvalg: 
  Preben Werner Nielsen 

  Gurpreet Oberoi Habekosti 

  Rune Bang Mogensen 

  (suppleant): Michael Købke 

  (suppleant): Sten Spohr 

 

Forældrekursus/Pindstrup: 
  Kis Holm Laursen 

  Berit Landbo 

 

Hjælpemiddelmesse: (Rehab) 

  Bestyrelsen 

 

 

 

 

 

Erfaringsudveksling af 
bisfofonater blandt OIôere 
 

Af: Karsten Jensen 
kj@dfoi.dk 
 

Under vort voksenkursus i 2009 blev der udtrygt 

ßnske om erfaringsudveksling blandt OIôere, der 

modtager bisfosfonaterne Forsteo eller Preotact, 

der tages som en daglig indsprøjtning. Den medi-

cinske behandling samt opbevaring af præparatet 

er noget anderledes end de øvrige medicinske 

metoder til styrkelsen af knoglemassetætheden. 

Netop dette var baggrunden for efterlysningen af 

en netværks-gruppe, hvor man kunne udveksle 

erfaringer og drøfte fordele eller ulemper ved be-

handlingsmetoden. Desværre lader det til, at der 

endnu ikke er kommet rigtig gang i netværks-

gruppen endnu. P¬ DFOIôs ¡rskursus 2010 

efterlyste en af initiativtagerne, Kurt Bergqvist, 

flere brugere til netværksgruppen. 
 

Ønsker du at være en del af denne gruppe, hvad 

enten du er i behandling eller overvejer det, så 

kontakt en af nedenst¬ende OIôere med henblik 

på oprettelse af en netværksgruppe. 
 

Karin Beyer 

tlf.: 44 95 54 09 

beyer@ruc.dk  
 

Kurt Bergqvist 

Tlf.:  21 16 83 21  

kubedk@aabafd33.telelet.dk  
 

Lotte Jørgensen  

Tlf.: 58 52 70 88 
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