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Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta

Fiskergade 26, 4220 Korsgar
Telefon: (+45) 58 38 35 14 * E-mail: mogensbc@tiscali.dk

Formand: Mogens Brandt Clausen
Fiskergade 26, 4220 Korsgr
Telefon: 58 38 35 14

' | mogensbc@tiscali.dk

Neaestformand: Birthe Holm
Ggngesletten 23, 2950 Vedbak
Telefon: 45 89 41 68
birthe-holm@ofir.dk

¢ | Kasserer: Niels Langbo

' | Lidsovej 8, 8900 Randers

Telefon: 86 42 95 76
niels.langbo@post.tele.dk

Sekreteer: Kis Holm Laursen
Krogagre 30, 8240 Risskov
Telefon: 86 21 95 40
holm.laursen@mail.dk

KONTINGENT

(Bedes indbetalt senest 1. marts)

Personligt medlemskab: 150,00 kr. pr.
Stgttemedlemskab: min. 100,00 kr. pr.
Institutioner: min. 200,00 kr. pr.

Kontingent indbetales altid pa:
Giro 412-0744 eller til BG Bank: 9570-4120744

Indbetalte belgb ud over kontingentet
betragtes som gave til foreningen.

Ved overfarsel til BG Bank, husk da at skrive
afsender-navn og hvad indbetalingen daekker.

Qo Qo Qo
===

Medlem: Sten Spohr
Carl Th. Dreyersvej 220, 2500 Valby

¢ | Telefon: 3 646 66 67

/| Sten-Spohr@vip.cybercity.dk

DFOI skal for at fa andel i tips- og lottomidlerne
eksempelvis afholde en arlig landsindsamling.
Indsamlingen foregar p.t. i hele april kvartal.
Bidrag til landsindsamling kan kun indbetales pa:
Giro 1-658-9519 eller BG Bank 1551-16589519

Medlem: Preben Nielsen
Irishaven 258, 2765 Smgrum
Telefon: 44 68 42 23

{ | | dfoi@smorumnet.dk

Medlem: Niels Christian Nielsen
Skoleparken 30, 8330 Beder
Telefon: 86 93 63 20
medum-nielsen@adr.dk

Medlem: David Holmberg Andersen
Abildgade 19, 2. th., 8200 Arhus N

| Telefon: 86 16 18 97

David.Holmberg@maill.stofanet.dk

Medlem: Marianne Espensen
Dalagervej 61, 8700 Horsens
Telefon: 75 64 66 36
4espensen@get2net.dk

k _,,t 1. Suppleant: Alex Holm Petersen
*11°4) | Skjoldveenget 36
o 5610 Assens
/7 N | Telefon: 64 71 36 15
Karin er 2. Suppleant: Karin Larsen
endnu lidt Holmbladsgade 53, st. tv.
s » | 2300 Kgbenhavn S
genert

Telefon: 32 57 68 97

DFOI er nationalt og internationalt
medlem af fglgende organisationer:

KMS
Kontaktudvalget for Mindre Sygdoms- og
handicapforeninger
p.t. v/ Birthe Holm & Sten Spohr

OI-NORDEN
Osteogenesis Imperfecta Norden
p.t. v/ Preben Nielsen & Alex Holm Petersen

OIFE
Osteogenesis Imperfecta Federation Europe
p.t. v/ Birthe Holm & Kis Holm Laursen

Pa de sidste sider i Ol-Magasinet findes

adresser, bl.a. til foreningsvejlederne
0g nogle interessante Web-steder

Foreningens hjemmeside:

www.dtoi.dk
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LEDER: Lykkevej

Af: Mogens Brandt Clausen

Hvor ligger Lykkevej? Jeg kan ikke finde den.

Det burde jeg ellers kunne, for jeg harer til pa
den. Hver gang, jeg mener at have fundet den, og
flytter ind i et af husene, varer det ikke leenge, far
der ikke er plads til mig lengere. Jeg ma pa
gaden igen.

De vil ellers som regel gerne have mig boende.
De bliver ogsa kede af det, nar jeg flytter. Det er
som om, de far nok af mig efter en tid. Som om
jeg er for meget. For kedelig i leengden.

Somme tider er det maske ogsa min egen skyld.
Jeg kan ikke lide, nar de vil bestemme over mig.
De kan finde pa at ville lave mig om, sa jeg kom-
mer til at passe til deres ideer om mig. De vil
bestemme, hvornar jeg skal vere der. Hvordan
jeg skal se ud. Hvordan jeg skal komme.

Nar nu vi far mere plads, sa skal du komme, siger
de. Eller nar vi far ny bil. Nar vi skal pa ferie. Ud
at rejse. Men jeg er ikke kraeevende. Jeg kan vere
pa meget lille plads og karer gerne i gamle biler
eller med bus og tog. Pa cykel endda. Jeg behgver
ikke at rejse til fjerne lande. Jeg trives fint i
Danmark. Man mener ogsa, at jeg kommer med
mange penge og fine stillinger. De bliver klogere.

Jeg bliver ogsa tit sat sammen med et andet men-
neske, som jeg ikke selv har valgt. Det kan veere
en keareste, som skal komme med mig. Det er
ogsa sveert oplgftende med god mad, stearinlys,
vin og det bagefter. Nar de elsker hinanden er jeg
I den syvende himmel. Men igen: det kan fales
som om, jeg bliver for meget eller ikke nok. Det
er ligesom ikke tilstreekkeligt for mig at bo i fg-
lelser. Det koster noget at have mig boende. Ikke
I penge, men i dem selv.

Nar jeg sa ma ud igen, er det virkelig hardt.
Tarer og mig sammen gar ikke godit.

Hvis nogen er syge eller handicappede, kan de
finde pa at sige, at det er derfor, jeg ikke kan bo
hos dem. Farst nar de blev raske og ligesom
andre mennesker, skulle jeg komme. Modgang og
mig sammen — det gar ikke. Sa kan jeg ikke vare
der, siger de. Men det kan jeg sagtens.

Det hander ogsa, at mennesker ikke kan se mig.
Jeg kan have boet hos dem i mange ar uden, at de
har lagt merke til mig. Hvis jeg sa flytter, kan de
pludselig se mig, nar det er for sent. Det er
underligt, men jeg kan altsa ikke det med at gere
opmarksom pa mig selv. Det kan mennesker. Jeg
kan ikke lere det. Jeg har prevet det. Sa bli-ver
jeg sa fremmed for mig selv og far det skidt.

Teenk, mennesker kan finde pa at forlange min
tilstedeveerelse sammen med et barn. De vil have
mig sammen med en skrigende unge. Men barnet
ma ingen fejl have. Det skal vaere perfekt. Ellers
kan de fa erstatning. Man kan kraeve mig sam-
men med et barn, der passer til bladenes og fil-
menes beskrivelser. Sa er det, jeg feler mig
hjemlgs. Maske kan man en dag kraeve erstatning
for mig, hvis jeg ikke er der eller ikke er, som de
synes, jeg skal veere.

Hvis jeg ser et hus til salg pa Lykkevej, er det sa
dyrt, at jeg ikke har rad til det. De, der har fundet
en ejendom der, vil enten ikke af med den, eller
ogsa forlanger de en tarnhgj pris, selvom det fak-
tisk var et tilfelde, at de fik den. Det, der gjorde
lykken, fik de gratis. Og nu vil de have penge for
den. Mange penge.

Nej, hvis jeg bor der, bor jeg gratis. Det kan de
fleste ikke rigtig forsta. Og derfor er jeg en om-
flakkende hjemlgs. Men jeg har det godt med at
vaere mig selv, lykken.
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Regler om stgtte til kgb af bil

Af: Marianne Espensen

Hvor sgger man?

Man sgger stette til bil i den kommune, man bor
I. Man skal henvende sig til kommunens social-
forvaltning og fa udleveret et ansggningsskema,
som man selv kan udfylde. Man kan ogsa bede
sin sagsbehandler hjelpe med at udfylde det.

Hvem kan sgge?

Bade barn og voksne kan sgge om statte til bil i
henhold til § 99 i Lov om Social Service, jf.
Socialministeriets vejledning af 5. marts 1998.
Der skal veere tale om, at man har en varigt ned-
sat fysisk eller psykisk funktionsevne, der i vee-
sentlig grad vanskeligger muligheden:

o for at opna eller fastholde et arbejde;

o for at gennemfare en uddannelse; eller

e atensevne til at feerdes er forringet.

Overvejelser om behov og gkonomi inden
ansggning

Inden man sgger om stgtte til bil, bgr man over-
veje, om en bil er den mest hensigtsmaessige
transportmulighed til at deekke kerselsbehovet de
kommende seks ar. Det er en forudsatning — ud
over at der skal veere tale om en betydeligt nedsat
funktionsevne — at man har et betydeligt karsels-
behov, og at en bil er den mest hensigtsmaessige
lgsning pa karselsbehovet.

Man skal tage i betragtning, at der er en del ud-
gifter ved at have bil. Farst og fremmest skal man
betale et manedligt afdrag pa cirka 900 kr. Det
betyder, at man over seks ar tilbagebetaler den
halvdel af lanet, som udger den afdragspligtige
del. Det er fastlagt i bilbekendtgerelsen, at man
med en arlig indtaegt (i 2003) pa over 158.000 kr.
skal betale en starre del af lanet tilbage. Man har
under visse betingelser ret til afdragsfrihed under
uddannelse. Man far fritagelse for betaling af
veegtafgift ved kab af en kassevogn og fritagelse
for betaling af afgift efter breendstofforbrug ved
kgb af en personbil. Men man skal som bilejer
betale breendstof og ikke mindst bilforsikring. En-
delig skal man selv betale reparation af bilen.

Kommunens rolle

Kommunen foretager sagsbehandling af anseg-
ningen og indstiller til amtskommunen, hvilken
afgerelse kommunen mener, der bgr tages. Det er

saledes amtskommunen, der har kompetence til at
afgare sagen.

Kommunen vurderer, hvordan den bedst kan be-
lyse sagen og vil efter aftale med ansggeren ind-
hente oplysninger om helbredsforhold og gkono-
mi samt belyse karselsbehovet. Kommunen laver
skriftlig sagsbehandling, og hvis det heraf frem-
gar, at der er sandsynlighed for, at der kan ind-
stilles statte til kab af bil, vil kommunen sammen
med ansggeren - foraeldrene ved et barns ansgg-
ning - drefte, om der er tale om en almindelig
personbil, eller om handicappet eller behovet for
at medbringe mange hjalpemidler medfarer, at
der er tale om en starre og dermed dyrere bil, sa-
ledes at der skal bevilges et udvidet Ian. Dette kan
veere aktuelt:

e hvis funktionsnedsettelsen ngdvendigger ind-
retninger, der kun kan foretages i en sterre og
dyrere bil,

e nar der er behov for at medbringe hjelpemid-
ler, der ikke kan medtages i en bil, der kan fi-
nansieres inden for den almindelige laneram-
me; eller

e funktionsnedsettelsen vanskeligger ind- og
udstigning i en bil, der kan finansieres inden
for den almindelige laneramme.

Afprgvning af egnet bil

Kommunen kan sammen med ansggeren under-
sgge dette, men kan ogsa bede amtskommunens
hjeelpemiddelcentral eller PTU (Landsforeningen
af Polio-, Trafik- og Ulykkesskadede) om at vur-
dere dette spgrgsmal.

Ved bilafpregvning tager man stilling til, om ansg-
geren kan bruge enhver bil, eller om der er behov
for en bestemt type bil, ligesom man vil vurdere,
om der er behov for serlig indretning i bilen. Den
serlige indretning kan veere kraevet af politiet,
men der kan ogsa vere behov for anden indret-
ning. For eksempel lift til en karestolsbruger eller
en liftarm til at lofte en karestol eller crosser ind i
bagagerummet.

Hvis der er behov for en starre bil, skal det be-
skrives, hvilken bil der er den billigst bedst eg-
nede, idet det er den bil, der almindeligvis vil bli-
ve bevilget af amtskommunen. Men en ansgger
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kan ogsa have gnske om at kebe en bestemt bil,
og det ma sa undersgges, om den gnskede bil er
egnet. Hvis dette er tilfeldet, ma ansgger kebe
den gnskede bil mod selv at betale merprisen og
en eventuel merpris for den sarlige indretning.
Man skal som ansgger i et sadant tilfelde ngje
overveje konsekvensen af at veelge en dyrere bil,
da man ved udskiftning ikke kan treekke nogen
del af et eventuelt provenu ud til dekning af et
lan, man har taget til finansiering af den ekstra
udgift til keb af bilen.

Hvad ma man kgbe?

Statten skal anvendes til kab af fabriksny bil, som
skal indregistreres i navnet pa den person, der har
modtaget stgtte. Bilen far pategning om, at ejeren
inden for en periode pa seks ar ikke ma szlge el-
ler pantsatte den, idet bilen er klausuleret i den
periode, hvor der er lan pa den. Det er endvidere
et krav, at bilen holdes kaskoforsikret for den ful-
de verdi. Og det er meget vigtigt at veere op-
marksom pa den pligt, idet billanet bliver sagt
op, hvis man ikke overholder det krav.

Rad og vejledning

Det er amtskommunernes opgave at yde rad og
vejledning i henhold til geeldende lovgivning til
savel kommuner som til borgere, der henvender
sig. Dette kan ske telefonisk, ved mgder med
kommunerne eller med direkte kontakt til borge-
ren. Der er saledes mulighed for:

at den enkelte borger kan rette direkte hen-
vendelse til amtet for at fa rad og vejledning;
at borgeren sikres information om mulighe-
den for at blive hart i forhold til sin ansggning
om statte til bil;

at amtskommunens afgerelse treeffes i samspil
med den enkelte borger, der ansgger om statte
til invalidebil,

at borgeren far en fyldestgarende begrundelse
i de sager, der ikke fuldt ud giver borgeren
medhold; samt

at amtskommunens medarbejdere radgiver og
vejleder kommunerne, dels i konkrete sager,
dels gennem generelle drgftelser i forhold til
lovgivning og praksis for tilkendelse af inva-
lidebiler.

Sagsbehandlingstiden
Kommunen og amtskommunen skal ifglge Lov
om Retssikkerhed og administration pa det socia-

le omrade meddele ansggeren, hvor lang tid det
tager at afgere sagen.

Generelle oplysninger

Praktiske oplysninger kan veere:

Henvendelse om statte til bil rettes til social-
forvaltningen i opholdskommunen, som ud-
feerdiger en indstilling, der indsendes til amts-
kommunen.

Amtskommunen treffer afgerelse om statte
til keb af bil efter indstilling fra kommunen.
Det er opholdskommunen, der skal foresta de
praktiske opgaver i forbindelse med bevillin-
gen, herunder oprettelse af geeldsbrev, udreg-
ning af manedlige afdrag mv.

Der kan i 2003 ydes statte til bil med et belab,
der udger 132.000 kr. Halvdelen af stgttebe-
lgbet skal tilbagebetales ved manedlige afdrag
fordelt over en seksars periode, mens resten
afskrives i lgbet af seksars perioden. Safremt
borgerens indkomstgrundlag i 2003 overstiger
158.000 kr. arligt, forhgjes egenbetalingen, og
den del af lanet, der skal afskrives, nedsettes
tilsvarende.

Der er i serlige tilfelde mulighed for at fa
udbetalt stgtte med et hgjere belgb, og der
ydes sa lan til bilens samlede pris.

Der er ogsa mulighed for at fa tilskud til den
serlige indretning, som er ngdvendig for at
kunne fare bilen. Man kan i 2003 fa 18.500
kr. i tilskud, hvis man har krav om — eller be-
hov for - automatisk transmission.

Hvis man ikke har kgrekort, kan man fa til-
skud til dette, og i visse tilfeelde kan det veere
aktuelt at indrette den bevilgede bil saledes, at
kereundervisningen kan forega i den.

Den person, som afggrelsen vedrgrer, kan in-
den fire uger efter modtagelsen af et skriftligt
afslag klage til Det Sociale Naevn.
Amtskommunen har pligt til at genvurdere sa-
gen. Huvis tidligere afgarelse fastholdes, over-
sendes sagen til Det Sociale Neevn, og klage-
ren modtager brev om dette.
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e Sager af generel eller principiel betydning kan
indbringes for Den sociale Ankestyrelse inden

fire uger efter Det Sociale Na&evns afgarelse.

Kilde: Bodil Kolbaek Rasmussen, jurist ved Cen-
ter for Kommunikation og Hjelpemidler i Vejle
Amt.

Kgb af handicapbil nummer to,

proceduren?
Af: Marianne Espensen

Ved handicapbil nummer to forstas den bil, som
man kgber, nar bil nummer et har “udtjent sin
gerning”. Her folger en artikel om nogle af de
overvejelser, man kan have, nar man igen skal til
at ansgge om hjealp til keb af handicapbil.

Maske star Du og skal udskifte til en nyere model ?

Ansggning om bil nummer to

Farst og fremmest er der tale om en ny ansgg-
ning. Dvs. der er tale om en ny, frisk vurdering -
en vurdering af ”her og nu situationen” set i et
fremtidsperspektiv pa seks ar. Altsa hvordan tror
man situationen vil se ud de naeste seks ar.
Safremt der ikke er stgrre @ndringer i funktions-
evne og livssituation, skulle der ikke vaere nogen
starre problemer i tilknytning til ansggningen.
Det skal her naevnes, at bil nummer et typisk kan
erhverves, nar barnet er tre-fire ar gammel.

Relevante oplysninger

Det er brugerens hjemstedskommune, der skal
indsamle alle relevante oplysninger for sagens
behandling. Herunder karselsbehov, udtalelser fra
diverse leeger og udstyrsvurdering af ergoterapeut
og/eller bilafpravningsveerksted. Det er derfor
vigtigt, at man ved mgder med kommunens sags-
behandlere og diverse laeger husker at fa alle de-
taljer og vigtige argumenter med. Det er en god
ide pa forhand at have drgftet tingene igennem i
familien og sege rad hos andre af Ol-foreningens
medlemmer, der har handicapbil. Medbring fx
skriftlige notater med relevante argumenter. Man

tre, fire...: Hvad er

bar altid anmode om at fa laest sagsbehandlernes
og legernes notater op. Herudover bgr man altid
bede om aktindsigt, inden hele sagen fremsendes
til amtet.

Indretning af bilen

Ver opmaerksom pa, at det er serdeles vigtigt at
fa en samtale med et kvalificeret varksted, der
indretter handicapbiler. Kommunens ergoterapeut
vil sjeeldent veere den, der i detaljer kan vurdere,
hvad der er den helt rigtige lgsning for den enkel-
te familie. Er familiens behov fx at kunne med-
bringe en minicrosser, dur det ikke at fa monteret
en lift til el-karestol, da standardrampen er for
kort til, at en crosser kan sta pa denne. I sadanne
tilfelde vil behovet muligvis veere en kran. Veer
ligeledes opmarksom pa, at brugeren frit ma veel-
ge, hvilket veerksted der skal montere diverse ag-
gregater i bilen.

Sagsbehandlingstiden

Da det formodentlig er forskelligt i den enkelte
kommune og amtet, hvor mange oplysninger der
findes relevante for sagens belysning, vil der ve-
re forskel pa, hvor lenge den enkelte kommune
er om at indhente oplysninger. Det tilrades derfor,
at man i god tid (1 ar fer ansggnings pabegyndel-
se) kontakter den enkelte kommune og amtet med
en forespgrgsel pa sagsbehandlingstiden. Dvs.
man spgrger om, hvor tidligt forvaltningen be-
handler en ansggning om naste handicapbil.

Husk, at bade kommunen og amtet har pligt til
at oplyse sagsbehandlingstiden.
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HAR MAN BRUG FOR KOSTTILSKUD?

Af: Preben Nielsen

Vintertreethed og bekymring for helbredet far os
til at indtage store mengder sterke vitaminer,
mineraler og andre former for kosttilskud. I bed-
ste fald er det spild af penge. | verste fald ska-
deligt for sundheden. Den almindelige vurdering
er, at danske forbrugere kgber for langt over en
milliard kroner kosttilskud hvert ar. Hovedparten
kunne dog lige sa godt veere skyllet ud i toilettet.
For det er de feerreste mennesker, der har brug for
at tage et skud “kunstig kost”.

For langt de fleste kosttilskud geelder, at der
ingen dokumenteret effekt er. Paradoksalt nok er
det fortrinsvis mennesker, som i forvejen far en
sund og varieret kost, der tager vitaminer og kost-
tilskud.

Kosttilskud adskiller sig primert fra naturlege-
midler ved ikke at veaere godkendt af Leegemiddel-
styrelsen. De szlges typisk i form af piller, kap-
sler, pulver eller mikstur og der findes et utal for-
skellige slags.

| folge Fedevaredirektoratets kostundersggelser
tager over 50 pct. af befolkningen et eller flere
kosttilskud. Langt de fleste holder sig til de milde
multivitamin-preeparater. Omkring 10 pct. indta-
ger andre typer produkter som eksempelvis steer-
ke enkeltvitamin-praeparater. Hver 4. kvinde over
60 ar har sa stort et forbrug, at det kan veere di-
rekte sundhedsskadeligt.

Man har bl.a. fundet ud af, at Beta-Caroten — som
i mange ar er anbefalet til forebyggelse af cancer
— giver gget risiko for lungekraft hos rygere. At
vitamin C fremmer optagelsen af jern og gger ri-
sikoen for kreeft og hjertekarsygdomme hos men-
nesker med store mangder jern i kroppen. At
kosttilskud med antioxidanterne vitamin C og E,
Beta-Caroten og selen ophaver virkningen af vig-
tig hjertemedicin.

Som de danske regler er i dag, er der ingen krav
til vejledning i forbindelse med salg af kosttil-
skud. Omvendt ma producenterne ikke pasta, at et
kosttilskud hjeaelper mod sygdomme. Der er heller
ingen EU-lovgivning pa omradet.

Producenter i udlandet kan altsa fortsat s&lge
kosttilskud uden merkninger eller vejledning her

i landet, og der szlges store mangder kosttilskud
via internettet.

BEHOV FOR KOSTTILSKUD

Barn og voksne, der spiser meget lidt, kan
have behov for en multivitamintablet.

Kvinder i den fadedygtige alder, der har kraf-
tige menstruationer, kan have behov for et til-
skud jern.

/ldre over 65 ar kan have behov for D-vita-
min.

Spaedbgrn har brug for et tilskud D-vitamin
og jern efter aftale med laege eller sundheds-
plejerske.

RISIKO VED FOR HZJE DOSER

Vitamin A: Fosterskade og knogleskarhed.
Vitamin B3: Smerter og gangforstyrrelser
hos visse personer.

Beta-Caroten: Lungekraft hos rygere.
Vitamin C: Kvalme og diarré samt risiko for
nyresten. Fremmer optagelsen af jern, hvilket
gger risikoen for kraeft og hjertekarsygdomme
for mennesker med store jerndepoter.

Det geelder ca. 20 pct. af alle danske mand.
Vitamin D: Forverrer areforkalkning.
Vitamin E: @ger hyppighed af hjerneblgd-
ning, serlig udtalt blandt maend med hgjt
blodtryk.

Calcium: Fejlernaring, jernmangel og for-
stoppelse.

Selen: Hartab, negleforandring, hudforan-
dring, redmen og blerer. Der er ogsa set
symptomer pa hele og delvise lammelser.
Jern: Kvalme, affgringsforstyrrelser som for-
stoppelse og mavesmerter. Mistanke om gget
risiko for areforkalkning og maske kraft hos
mand.

Jod: Hemmet hormondannelse i skjoldbrusk-
kirtlen.

Zink: Hemmet optagelse af andre sporstoffer
samt jern og kobber. Negativ virkning pa im-
munforsvar og blodfedtstoffer.

Kilde: Fgdevaredirektoratet og Forbrugerinfor-
mation.
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Nye marvsgm til Ol-patienter

Af: lvan Hvid, Bgrneortopaedisk sektion, Arhus Kommunehospital

Marvsgm hedder sadan, fordi de indsettes i ror-
knoglers (larben, underben, undertiden overarm
og underarm) marvkanal. De kan bl.a. anvendes
ved tilstande, hvor knoglen er svag med tendens
til brud. Hver gang, der kommer brud, sveekkes
knoglen ofte yderligere pga. et vist tab af mineral,
som bl.a. skyldes, at knoglen ma holdes ubelastet
indtil heling. Brud pa de lange rarknogler i bene-
ne vil ofte forveaerre knoglens krumning, et for-
hold som ogsa @ger risikoen for nye brud.

Mineraltab og fejlstilling farer sa at sige til en
ond cirkel, hvor hvert brud gger risikoen for nye
brud.

Marvsgmmene anvendes dels for at rette knoglen
ud, dels for at styrke den, sa den taler belastning i
staende stilling og ved gang. Pa lidt lengere sigt
vil belastning, som ikke medfgrer brud, betyde, at
knoglen vil optage mere mineral og blive steer-
kere. Man kan faktisk vende den onde cirkel til en
god!

Gennem snart mange ar har vi til bgrn anvendt
marvsgm, som er konstrueret til at falge barnets
leengdeveekst, teleskoperende marvsgm (fig. 1).
Disse marvsgm har bevirket, at mange barn er
sluppet for hyppige brud med deraf faglgende
smerter og risiko for tab af gangfunktion. Sem-
mene har endda undertiden medfart, at barn, som
tidligere var helt kgrestolsbundne, har faet en vis
gangfunktion. Disse sem har imidlertid ikke vae-
ret uden problemer. Dels kreaever indferelsen af
sgmmet, at knoglen abnes i begge ender. Det kan
ga an for larbenets vedkommende, men er meget
problematisk for underbenets vedkommende.

Dels har der veeret problemer med at holde sgm-
mene fast i knoglens ender, sa de enten slipper ta-
get i knoglen og giver symptomer fra hofte eller
knz, eller treekkes med ind i knoglen, sa de sene-
re kan veere vanskelige at fjerne eller skifte ud.

Disse problemer haber vi er lgst med det nye
marvsgm, Fassier-Duval sgmmet. Sgmmet frem-
stilles i Canada, og er afprgvet pa ganske mange
bern allerede. Sem og instrumentarium er kon-
strueret pa en made, sd man undgar at abne knz-
leddet ved indsettelse af sem i larbenet, og at ab-

ne ankelledet ved indsattelse af sem i underbe-
net. Semmet har faeste nar knoglens ender ved
hjelp af gevind (fig. 2), saledes at risikoen for
lgsning af semmet forventes at veere meget min-
dre end med de gamle sgm. Sgmmene har netop
opnaet godkendelse til anvendelse hos Ol-patien-
ter i USA — det kreever solid dokumentation for
god virkning og fa bivirkninger. Europaisk god-
kendelse forventes snart (CE-markning), og vi
haber at kunne indsztte de farste sgm til efteraret.

Fig. 1

Teleskoperende marvsgm i begge larben.

Bemark manglende faste i knoglen opadtil.

Bemark ogsa, at der er anvendt en anden type sem i
underbenene.
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Fig. 2A

Fassier-Duval teleskoperende marvsgm.

Indszttes fra den gvre ende af larbenet.

Det tynde gevind far fat i knoglen lige over knaet,
mens det tykke gevind far fat opadtil, hvor semmet
seettes ind.

Fig. 2B
Fassier-Duval sgm i hgjre larben.
Der er her tale om sveer Ol med udtalt deformation af

knoglen.

Handicapar 2003

Det er europzisk handicapar i 2003

og pa www.handicapaar.dk kan man

holde sig ajour med alt det, der sker
i den danske del af handicaparet.

Man kan ogsa kontakte sekretariatet
og den danske 2003-koordinator
Ulrik Kampmann
pa telefon: 33 11 10 44
Fax: 33111082
eller skrive til
Bredgade 25, opg. F, 4. sal
1260 Kgbenhavn K.

Mail: 2003@handicapaar.dk

Web: www.handicapaar.dk

/' ot 0
'
Bl P
- Lﬁ hay
;.

2 L SOL0GTRAD

SOMMERHUSE FOR
KORESTOLSBRUGERE

Til medlemmernes orientering har
sommerhus-udlejnings-bureauet
”Sol og Strand” udgivet et katalog
med karestolsegnede sommerhuse.

| samarbejde med Dansk Handicap
Forbund har ”Sol og Strand” udvalgt

mere end 60 sommerhuse, som er
specielt egnede for karestolsbrugere.

Las eventuelt mere pa ”Sol og Strands”

hjemmeside: www.sologstrand.dk eller

ring pa telefon: 70 10 01 60 alle ugens
dage mellem kl. 09:00 - 20:00
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Sagen om et kgrekorts gyldighedstid

Af: David Holmberg Andersen

Indledningsvis bar naevnes, at jeg har Ol, type IlI,
og er fgdt i 1977. Da jeg fyldte 18, blev jeg af
min daveerende kommune i Vestsjelland bevilget
invalidebil. Alt gik som det skulle, og jeg fik mit
karekort for en periode pa ti ar. Den begrensede
gyldighedstid skal tillegges mit bevaegelseshan-
dicap. Uheldigvis stod der i mit daveerende kare-
kort, at jeg kun matte kere en bestemt bil. Dette
fremgik i selve kgrekortet, hvor bilens stelnum-
mer stod angivet. Sa da jeg skulle have min anden
invalidebil i foraret 2002, valgte jeg ogsa at forny
mit karekort mht. kerekortets gyldighedstid. Der
var jo ingen grund til, at jeg om tre ar igen skulle
skifte karekort, blot fordi karekortets gyldigheds-
tid var udlgbet. Uanset hvad skulle jeg pga. denne
angivelse af stelnummer have udskiftet karekortet
I forbindelse med udskiftningen af invalidebil,
hvorfor jeg ville “’sla to fluer med et smaek”.

Jeg fik min nye invalidebil i pasken 2002. Min
praktiserende laeege skrev i helbredspapirerne, at
min sundhedstilstand var bedre end i 1995, hvor
jeg fik mit forste kerekort. Derfor var det med
stor forundring, at Beviskontoret nedsatte gyldig-
hedstiden til fem ar pga. knoglesygdom. Den
eneste begrundelse for afgarelsen var: "Observa-
tion af tilstanden”. Her skal navnes, at jeg i den
mellemliggende tid var flyttet fra Vestsjellands
til Arhus Amt, s& maske kunne forskellige prak-
sisser amterne imellem forklare, hvorfor Bevis-
kontoret i Arhus nedsatte gyldighedstiden. Det
viste sig dog ikke at veere tilfeeldet.

I henhold til Forvaltningsloven skulle jeg partshg-
res. Jeg anvendte min mulighed for at blive parts-
hert, idet jeg fandt afggrelsen aldeles urimelig.
Desuden fandt jeg afgarelsen sardeles ubegrun-
det. Og hvordan kunne embedslegen na frem til
en reduceret gyldighedstid fra ti til fem, nar jeg
fysisk er langt steerkere i dag, end da jeg fyldte 18
i 1995?

Beviskontoret stadfestede imidlertid afgarelsen
og henviste til en rekke paragraffer i Karekort-
bekendtgarelsen. En specialleegeudtalelse kunne
muligvis &ndre indstillingen om, at kerekortets
gyldighedstid skulle reduceres fra ti til fem ar. Pa
den baggrund ville jeg undersgge Kgarekortbe-
kendtgarelsen, hvorfor jeg gik ind pa Retsinfor-

mations hjemmeside, www.retsinfo.dk, for at fin-
de bekendtgerelsen. Men paragrafferne som Be-
viskontoret henviste til passede ikke til den navn-
te bekendtgarelse. Jeg ringede derfor til Bevis-
kontoret for at fa de eksakte numre, som de ikke
havde angivet, saledes at jeg kunne finde den pa-
geeldende bekendtgerelse.

Jeg kunne imidlertid stadig ikke finde de navnte
paragraffer, hvorfor jeg rettede kontakt til Retsin-
formation. De sagde, at numrene ikke passede, og
de mente, at det hele var sa mystisk, at de radede
mig til at kontakte Justitsministeriet. Det gjorde
jeg, og de undersggte sagen. Justitsministeriet
fandt ud af, at Beviskontoret havde henvist til en
gammel Kaegrekortbekendtgarelse, hvilket natur-
ligvis er yderst kritisabelt. Det nye regelset be-
tad, at afgarelsen skulle ankes til Rigspolitichefen
og ikke til Feerdselsstyrelsen.

Jeg ankede derfor afggrelsen med fglgende argu-
menter: 1) Begrundelsen for nedsattelse af gyl-
dighedstiden var yderst mangelfuld; 2) Min sund-
hedstilstand var (og er) bedre, end da jeg fik mit
forste kerekort; 3) Kritik af, at Beviskontoret
havde anvendt et gammelt regelsat, hvorfor der
bl.a. manglede en angivelse af klagefrist; og 4) At
embedslaegen ingenlunde havde foretaget en indi-
viduel konkret vurdering.

Rigspolitiet modtog min anke i august 2002.
Rigspolitiet bad Sundhedsstyrelsen og Politime-
steren i Arhus om en udtalelse, hvorp& Sund-
hedsstyrelsen bad Klinik for Sjeldne Handicap
om en udtalelse. Den 18. december 2002 modtog
jeg Rigspolitiets afgerelse. Jeg fik medhold, hvor-
for jeg (igen) fik udstedt karekortet for en tiars
periode. Med andre ord opnaede jeg den samme
gyldighedstid som hidtil. Desverre angav Rigs-
politiet ikke nogen videre begrundelse for, hvor-
for de a&ndrede Arhus Beviskontors afgarelse an-
det end, at der var tale om en skensmassig af-
gerelse pa baggrund af de legelige oplysninger.
Men mon ikke, at Beviskontoret har faet rettet op
pa deres sagsprocedurer!

Hvad forteeller denne historie 0os? Den fortaller,
at en ansgger altid skal forholde sig kritisk til en
ugunstig afgarelse. | dette tilfeelde levede afgarel-
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sen ikke op til de forvaltningsretlige regler om
begrundelse, som skarpes, nar ansggeren ikke
opnar det ansggte. Som jeg skrev i Ol-Magasinet
nr. 3, 2001, s. 6-8, skal man imidlertid ikke anke
for ankens skyld. Men er der abenbare urimelig-
heder skal afgarelsen ankes. Her ma man som an-
sgger holde bgvlet med at udferdige en anke op
imod fordelen ved eventuelt at vinde.

Brug labels og bliv set
far uheldet er ude

Mzarkaten der her gengives som sort/hvid er trykt
i bla farve med hvid skrift og maler ca. 10x15 ¢cm
og kan fas ved henvendelse til:
Niels Christian pa telefon: 86 93 63 20 eller pr.
e-mail: medum-nielsen@adr.dk

Bestyrelsen har pa det seneste mgde besluttet, at
klistermarkerne skal vere gratis for medlemmer-
ne, men man ma dog paregne udgift til frankeret
svarkuvert.

Sponsor: Finn Jensen

Tilfgjelse til artikel bragt i
Ol-Magasinet - nr. 1, 2003

| sidste nummer af Ol-Magasinet bragte vi en ar-
tikel af dr.med. Allan Meldgaard Lund.

For god ordens skyld bgr naevnes, at Allan Meld-
gaard Lund er ansat som afdelingslaeege pa Klinik
for Sjeeldne Handicap, Rigshospitalet.

VOKSENKURSUS
Af: Sten Spohr

HUSK, at det er fra fredag den 19. til sgndag den
21. september 2003, at Ol-foreningen afholder
det tilbagevendende kursus for voksne med OlI.

Temaet bliver Ol og Osteoporose
Foredragsholderne er overleege Peder Charles, der
i det daglige beskeftiger sig med Osteoporose, og
dieetist Kirsten Banlykke, der vil forteelle hvorle-
des kosten kan pavirke Osteoporose.

Der bliver ogsa arrangeret en lille udflugt, hvor vi
eventuelt skal se Minibyen i Fredericia. Turen er
endnu ikke endeligt fastlagt, men jeg forventer, vi
far en rigtig hyggelig sendag formiddag.

Se i gvrigt vedlagte invitation med tilmelding

DANSK BLINDESAMFUND

Sondermarksvej 150 - 7000 Fredericia
TIL 7620 21 00 - Fax 76 20 21 80 - E-mail fuglsang@ dkblind.dk

Tilmeldingen skal sendes til:
Sten Spohr

Carl Th. Dreyersvej 220
2500 Valby

Sidste tilmeldingsfrist er
Fredag den 1. august 2003
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Glucosamin
Af: Preben Nielsen

Siden udsendelsen af det sidste Ol-Magasin har
jeg fundet nedenstaende seks sma sekvenser i min
mailboks fra internetportalen: www.Sundhed.dk.

Det drejer sig om et lovende preeparat, der bl.a.
forekommer i dyrefoder, og som efter sigende ik-
ke skulle vaere skadeligt for mennesker.

Som det efterfaglgende kan leaeses, er der imidlertid
nogle forskellige problemer, der farst skal lgses.
Jeg har dog alligevel faet den, maske lidt naive
opfattelse, at kan det hjelpe gamle travheste, kan
det maske ogsa en hjalpe “en lidt brugt” Ol’er.

Denne naivitet er selvfglgelig helt min egen. Sa
hvis man begiver sig ud i at prgve ”medicinen”,
er det forelgbig for egen risiko og regning.

Glucosamin virker mod slidgigt

En ny undersggelse viser, at stoffet glucosamin
tilsyneladende kan heemme slidgigt i at blive veer-
re.

202 patienter med mild til moderat slidgigt fik
over en trearig periode en daglig dosis glucosa-
min. Efter tre ar var deres slidgigt ikke blevet
varre, og de oplevede ikke mange smerter eller
stivhed.

Kontrolgruppen, der i samme periode havde faet
et placebomiddel, havde oplevet en forverring af
deres slidgigt. Glucosamin har hidtil, og kan sta-
dig, kun kunne kabes som dyrefoder, da det end-
nu ikke er blevet godkendt til menneskebrug. |
lgbet af anden halvdel af 2003 forventes det dog
at blive frigivet til salg pa apotekerne.

Problemet med at fa midlet godkendt skyldes, at
hvis et stof skal godkendes som kosttilskud, skal
det findes naturligt i almindelige fadevarer.

Glucosamin udvindes af rygskjolde fra krabber,
og kan derfor ikke siges at indga i danskernes
fedevarer.

Glucosamin veek fra hylderne

Producenter og forhandlere af midlet glucosamin,
der anvendes mod gigt, er pa kanten af at handle
lovligt. Det forteeller Leegemiddelstyrelsen. *Nog-
le af de annoncer, vi ser i aviserne i dag, er ulov-
lige. Hvis man skal bruge glucosamin til behand-
ling af gigt, som en del af annoncerne gar pa, sa

er det et legemiddel, og sa skal det vaere god-
kendt, og det er det ikke", forteller chefkonsulent
Karsten Jargensen fra Leegemiddelstyrelsen.

I Danmark er glucosamin ikke godkendt som la-
gemiddel, men som kosttilskud til dyr. I gjeblik-
ket vurderer Leegemiddelstyrelsen dog, om det er
at omga reglerne at kalde det fodertilskud, hvis
stoffet udelukkende bruges som leegemiddel.

Beslutter Leegemiddelstyrelsen sig for at treekke
godkendelsen som fodertilskud tilbage, vil man
ikke kunne saelge glucosamin i Danmark, indtil
det kan godkendes som laegemiddel. Det bekym-
rer Gigtforeningen.

"Vi har mange gigtpatienter, som har stor glaede
af at tage glucosaminsulfat, og de vil blive veal-
digt kede af, at de pludselig ikke kan fa det. Om-
vendt har vi stor interesse i, at produkterne er
sunde og ikke har nogen betenkeligheder ved sig.
Derfor ma myndighederne fa handerne op af
lommen og fa en regulering pa omradet", siger
direkter i Gigtforeningen, Lene Witte.

Glucosamin forbydes maske helt

Gigtforeningen har i to ar prgvet at fa leegemid-
delstyrelsen til at godkende Glucosamin som la-
gemiddel. Nu er der i stedet for udsigt til, at stof-
fet forbydes helt.

Glucosamin er ikke godkendt som regulaert natur-
legemiddel i Danmark, og gigtpatienter har der-
for lenge kebt det som dyrefoder. Problemet er,
at ingen vil godkende stoffet.

Fedevaredirektoratet vil ikke godkende det som
kosttilskud, legemiddelstyrelsen vil ikke godken-
de det som naturlegemiddel og helsekostvirk-
somhederne kan ikke baere de omkostninger, der
ville vere, hvis glucosamin skulle godkendes
som leegemiddel.

Hvis myndighederne vurderer, at der er tale om et
legemiddel 1 forkledning, kan producenterne
tvinges til at stoppe salget helt.

Glucosamin pa dispensation

Sundhedsministeren kan veelge at dispensere fra
reglerne om naturleegemidler, sa glucosamin kan
blive tilladt som leegemiddel i Danmark.
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Leegemiddelstyrelsen kan ikke dispensere, det
kan sundhedsminister Lars Lgkke Rasmussen
(V). Den seneste tid har der veeret store diskussi-
oner om stoffet glucosamin, som er effektivt i
behandlingen af gigtpatienter. Stoffet er forbudt
herhjemme, fordi det ikke rigtig herer ind under
myndighedernes definition af et naturleegemiddel.
Nu gnsker flere medlemmer af Folketinget
imidlertid at finde en ordning, sa glucosamin kan
tillades, og ogsa Gigtforeningen gnsker en over-
gangsordning.

Glucosamin til slidgigtpatienter

Leegemiddelstyrelse oplyser, at de har modtaget
den farste anseggning fra et leegemiddelfirma om
godkendelse af glucosamin. Hermed er der ende-
lig hab for de mange slidgigtpatienter, som kan
have gavn af behandling med glucosamin.

Tidligere har gigtpatienter veeret tvunget til at
kgbe glucosamin i Sverige, hvor det er godkendt
som leegemiddel, eller i form af dyrefoder.

Glucosamin er et stof, der har vist positive virk-
ninger pa mange mennesker med slidgigt. Det
kan tilsyneladende standse nedbrydning af brusk
og maske endda stimulere celler til at danne nyt
brusk.

Da glucosamin anvendes som middel mod slid-
gigt, er det et legemiddel, og derfor skal det god-
kendes, far det lovligt kan saelges her i landet.

Hvis den indsendte ansggning indeholder alle de
kreevede oplysninger, forventer Laegemiddelsty-
relsen, at glucosamin kan godkendes som laege-
middel sidst pa sommeren i ar.

Glucosamingodkendelse treekker ud

Danske gigtpatienter ma vaebne med sig med tal-
modighed, da der godt kan ga noget tid, for glu-
cosamin kan kebes pa apoteket eller i Matas.

Selvom den ferste ansggning til godkendelse af
stoffet som leegemiddel netop er sendt til Leege-
middelstyrelsen, vil der nok ga noget tid, fer Glu-
cosamin kan kgbes lovligt.

Det er virksomheden Pharma Nord i Vejle, der
har sggt om godkendelsen. Sven Moesgaard, der
er direktgr i Pharma Nord, beklager Laegemiddel-
styrelsens langsommelige sagsbehandling og
branchens forsigtighed.

"Konsekvensen er, at der nu har udviklet sig et
enormt grat marked for Glucosamin ledsaget af

mund-til-mund-information. Det er ikke et sam-
fund som det danske veerdigt. Det er naermest pa
stenalderniveau", siger Sven Moesgaard.

Kilder:

e Kaare Skovmand i Politiken 22. februar 2003.

e Ritzaus Bureau 3., 5. og 10. marts 2003.

e Laegemiddelstyrelsen 13. marts 2003.

e Kiristian Jessen og Gitte Hejberg i Ekstra
Bladet den 17. marts 2003.

OIFE PAS - "Hvis uheldet er ude”

Af: Marianne Espensen

OIFE har trykt et nyt pas pa 13 forskellige sprog.

Passet indeholder oplysninger om, hvad Ol er, og
hvilke faktorer, man skal veere opmeerksom pa i
tilfeelde af uheld.

Der gives anvisning pa smertebehandling, diag-
nose og handtering i forbindelse med rentgen,
narkose og operation.

Passet koster 15 kr. og kan kegbes pa arskurset
eller ved henvendelse til Birthe Holm
pa telefon: 45 89 41 68

PERSONAL
DOCURENT

OIFE-passet er blevet revideret og har
samme stgrrelse som et almindelig pas.
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Nar man far taget blodprgver - og andre praver

Af: Preben Nielsen

Patienten og bioanalytikeren

Blodprgver og prgvemateriale, som afleveres til
laboratoriet, afgives i tillid til, at de kun anvendes
til det formal, patienten er oplyst om. Bioanalyti-
kerne er opmaerksomme pa patienters rettigheder
0g har vedtaget et seet ”Fagetiske Retningslinjer”.
Patientens rettigheder indebarer bl.a. retten til at
bevare sin vaerdighed, sin selvbestemmelse, retten
til at veere informeret og retten til ikke at blive
skadet.

Der er meget fa klagesager over bioanalytikere.
Dette skal relateres til de over hundrede tusindvis
af praver, laboratorierne dagligt leverer svar pa.

Bioanalytikeren og patienten

Patientens rettigheder som menneske indebarer
retten til at bevare veerdighed (integritet), retten
til at bevare selvbestemmelse (autonomi), og ret-
ten til ikke at blive skadet.

Integritet er menneskets grundleggende ukraen-
kelighed og veerdighed. Det er en persons ret til at
beskytte sin egen identitet og personlighed. Det er
andres pligt at respektere denne.

Autonomi betyder selvbestemmelse. Inden for bi-
oetikken betyder det medbestemmelse i forhold
til at veere med til at treeffe beslutninger, som an-
gar personens egen velfaerd og egne forhold.

Informeret samtykke betyder, at patienten skal
veere informeret om muligheder og begraensnin-
ger ved den foresldede behandling, samt vere
klar over risici ved behandling og forsgg.
Patienten skal have givet sit skriftlige tilsagn ved
forsgg.

Patienter har lige adgang til sundhedsveesenets
ressourcer.

Patienten har krav pa at modtage behandling, lin-
dring og pleje i overensstemmelse med god faglig
praksis.

Patienten ma ikke blive skadet som falge af
behandlingen. Det vil sige tilbuddene til patienten
skal veere gennemprgvede, idet forsgg er omfattet
af sarlige regler. Hvis der i forbindelse med
diagnosticering, herunder prgvetagning, eller
behandling sker skade udover, hvad patienten ma
forventes at tale som falge af behandlingen, kan
der rejses klagesag og/eller erstatningssag gen-

nem embedslaegerne,
Patientklagenavnet.

Patientforsikringen eller

Bioanalytikeren skal vise respekt for patien-
tens rettigheder

Bioanalytikeren skal udfgre sit arbejde, saledes at
patienten faler sig tryg ved dette; overholde gel-
dende regler for information og samtykke i for-
bindelse med patientbehandling; vedkende sig sin
oplysningspligt om den bioanalytikerfaglige del
af undersggelse og behandling, herunder om prg-
vematerialet henlaegges i en biobank; samt over-
holde sin tavshedspligt. Denne tavshedspligt om-
fatter alle oplysninger om patienten, som bioana-
lytikeren far gennem sit arbejde.

Kommentar

Prove- og vaevsmateriale, som patienter og bor-
gere afleverer til laboratoriet, afgives i tillid til,
at det kun anvendes til formal, der er oplyst om.
Registrering af biomateriale og de dermed for-
bundne data skal opbevares sikkert og i overens-
stemmelse med registerlove, Forvaltningsloven,
Patientrettighedslov m.fl. Endnu er der ingen lov
om biobanker. | en dom fra Arhus 1995, (om
bortblevne vavspraver) fastslas det, at ingen for-
sker eller institution "ejer" de pregver af humant
materiale, der er taget i forvaring i Sundhedsvee-
senet.

Materialet tilhgrer i princippet fortsat patienten.
Prover kan ikke uden videre anvendes til andet
formal end det, der er oplyst til patienten. Labora-
toriet kan heller ikke uden patientens tilsagn
tillade sig at udtage ekstra prgvemateriale til fx
kontrol af teknologisk udstyr pa laboratoriet.

“Den enkelte har aldrig med et andet menneske
at gare, uden at han holder noget af dets liv i sin
hand. Det kan vaere meget lidt, en forbigaende
stemning, en oplagthed, man far til at visne, eller
som man vakker, en lede man uddyber eller
haver. Men det kan ogsd veere forferdende
meget, sa det simpelthen star til den enkelte, om
den andens liv lykkes eller gj.”

Citat af K.E. Lagstrup: Indfgring og tekster,
s. 33, Munksgaard, 1995
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25 millioner europeeere med

sjeeldne sygdomme
Af: Tom Nervil, Sundhed.dk 30. maj 2003

Den europaiske patientorganisation, EUROR-
DIS, har valgt danskeren Terkel Andersen til at
foresta indsatsen for europaere, der lider af en
sjeelden sygdom.

Terkel Andersen, som er formand for Danmarks
Blagderforening, far neeppe mulighed for lane sig
tilbage i1 sin nye formandsstol. For selv om en
sjeelden sygdom hgjst rammer 5 ud af 10.000
mennesker, er der mere end 6.000 sjeldne syg-
domme, som har ramt 25 mio. europaere. Og for
hovedparten af de sjeeldne sygdomme er der end-
nu ikke udviklet nogen helbredende behandling.

For Terkel Andersen er et europaisk samarbejde
en viderefarelse af tanker og idéer fra arbejder for
de danske blgdere.

"Det europaisk samarbejde er oplagt i forhold til
sjeeldne sygdomme, og det var ogsa grunden til,
at vi fra dansk side tog teten i det europaiske
bladersamarbejde i 1990’erne. | det enkelte land
er patienterne, ressourcerne og ekspertisen be-
grenset, sa det giver virkelig mening at koordi-
nere indsatsen mod sjeldne sygdomme pa tveers
af Europas graenser,"” forklarer Terkel Andersen.

En bred indsats er alfa og omega, hvis du vil
forbedre livskvaliteten for et menneske med en
sjeelden sygdom. Mange af de sjeldne patient-
grupper har nemlig kun adgang til lindrende be-
handling.

Kilde: Danmarks Blgderforening

NOTE

Af: Preben Nielsen

Ol-Magasinet kan for de der ikke ved det oplyse,
at Terkel Andersen var en af ildsjelene ved op-
start af CSH (Center for Sma Handicapgrupper)
0g ogsa institutionens leder i nasten 10 ar.
Undertegnede har for DFOI med Terkel Ander-
sen, nu Blgderforeningen, ogsa samarbejdet i fle-
re ar via Ol-foreningens medlemskab af KMS
(Kontaktudvalget for Mindre Sygdoms- og han-
dicapforeninger).

Ny internetportal om

uddannelse og handicap
Af: Preben Nielsen

Undervisningsministeriet har abnet en ny inter-
netportal om uddannelse og handicap. Den skal
give mennesker med handicap, foreldre, fagfolk
og uddannelsesinstitutioner en elektronisk hands-
reekning, nar de sgger oplysninger om tilgenge-
lighed og uddannelse. Her kan man bl.a. finde
oplysninger om, hvilke stgtteordninger og hjel-
pemidler der findes inden for de forskellige ud-
dannelsesretninger.

Portalen er i fgrste omgang rettet mod skolerne
og indeholder en stribe eksempler, som i ord og
billeder kommer med rad til skolerne om, hvor-
dan de kan skabe bedre adgangsforhold og fy-
siske rammer.

Portalen bliver gradvist udbygget, sa den i lgbet
af 2003 vil indeholde alle relevante uddannelses-
omrader.

Les yderligere pa: www.tilgaengelighed.nu

Ol-Magasinet holder nu
ferie, men kommer igen i

oktober — HUSK DEADLINE
er den 24. september
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Ol-foreningens arskursus den 5.-6. april 2003

Af: Kis Holm Laursen (inkl. fotos)

Denne gang blev arskurset afholdt i Dronningens
ferieby i Grend. Et dejligt sted i gaafstand til van-
det og et meget serviceminded og bgrnevenligt
personale. | ar havde vi "kun” to bgrnepassere til
alle ca. 20 bern, men med hjeelp fra foreldre, og
med en brav indsats fra de to bgrnepassere, var
alle glade. Det er dejligt, nar barnene kan genken-
de bgrnepasserne og med sindsro lade far og mor
ga fra lokalet!

Ankomsttidspunktet var kl. 11.00, hvor der var
registrering samt uddeling af navneskilte og pro-
gram. Det er altid hyggeligt at mgdes igen, og det
er tydeligt at se gensynsglaeden i mange ansigter.
Det er jo denne ene gang om aret, at vi har mulig-
hed for at se hinanden, og hgre hvordan det gar.

Pa arskurset er der stor mulighed for at indhente
erfaringer hos andre, det veere sig hos andre bgr-
nefamilier samt hos de unge og voksne, som har
Ol. Det er mig altid en blandet forngjelse at hare
om “uheld”, hvor personer med Ol f.eks. har faet
et glas rgdvin for meget og sa er faldet ud af sin
karestol. Det er dog dejligt at hgre, at alle | unge
og voksne virkelig lever livet pa trods af risikoen
for brud. Risikoen for brud preeger stadig vores
hverdag herhjemme en del, synes jeg. Jeres for-
teellinger giver en idé om, at der kommer en dag,
hvor vi foraldre ma affinde os med at vaere sat ud
pa et sidespor og ikke vare den, der bestemmer,
hvad der er gyldigt at afpreve, og hvad der ikke
er acceptabelt. | har jo overlevet, sa det ger vores
barn nok ogsal

Farste del af programmet var med Stense Far-
holdt og Birgitte Hansen, som i samarbejde - og i
skan forening - fremlagde et referat fra Verdens-
kongressen i Frankrig, som fandt sted i september
sidste ar. Det var et godt og informativt indslag,
hvor det endnu engang blev slaet fast, at Dan-
mark er med i udviklingen, hvad angar medicinsk
behandling af personer med OI. Til verdenskon-
gressen var der 109 deltagere fra 21 lande.

Stense og Birgitte fortalte om bisfosfonatbehand-
ling, som kan gge knogleteetheden, nedsatte an-
tallet af brud, reducere deformiteter, gge leengde-
vaeksten, reducere daglige smerter og forbedre
den fysiske formaen. Der er ikke bevist nogen al-

vorlige bivirkninger. | Danmark faglges forskellige
protokoller, hvad angar tidsinterval og ngjagtig
arlig dosis, men det er ikke bevist, at den ene
fremgangsmade virker bedre end den anden.

Christina og Lykke tager en‘pause ved arskurset.

Genterapi kan veere en mulighed i fremtiden. Det
er noget, der forskes i. Vaksthormon kan kun
bruges til patienter, som mangler vaksthormon.
Behandling af Ol indeholder ogsa felgende: fysi-
oterapi, rehabilitering, hjelpemidler, ortopaedi,
neurokirurgi og smertestillende.

Endvidere fortalte Stense og Birgitte kort om
smerter, som 80 pct. af alle med Ol dagligt lider
af. Ved knoglebrud anbefales det, at der er gives
morfin (0,5 mg/kg) inden transport til hospitalet
for at mindske smerterne under transporten.

Efter dette foredrag var resten af dagen hovedsa-
geligt sat af til workshop omkring at ”holde sig
fysisk og psykisk i form”. Der var to workshops,
én afholdt at to unge med OlI, og én for den mere
voksne del af forsamlingen.

Jeg var inde for at hgre Mads Haldrups og David
Holmberg Andersens syn pa at holde sig i gang
som barn og ung med OIl. Mads og David frem-
lagde, hvordan de holder sig fysisk og psykisk i
form. For dem begge er geldende, at de svem-
mer, eller har svemmet. De er begge overbevist
om, at der er meget at vinde ved at holde sig fy-
sisk i form. Bade David og Mads anbefaler ugent-
lig fysioterapi - iseer efter brud er det vigtigt.
Mads forteeller, at han er i bisfosfonatbehandling
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og er sikker pa, at det har haft en positiv effekt pa
ham.

Hvad psyken angar navner David, at det er vig-
tigt at veere med, hvor det sjove sker. Hvis det
kraever specielle foranstaltninger at vaere med, ma
man sgrge for, at de etableres.

Da jeg desvarre kun kunne veere med til den ene
workshop, kan jeg ikke referere fra den anden.
Men er der nogen, som har spgrgsmal vedrgrende
voksenlivet med Ol, kan 1 altid henvende jer til
en af vores vejledere, som gerne vil besvare
spgrgsmal eller henvise jer til andre med Ol.

Det er dejligt, at der er nogen, som vil stille sig
frem og sta til radighed for alle vores naergaende
spgrgsmal om livet med Ol, og som vil dele deres
erfaringer med andre. Det virker som om, at vi i
bestyrelsen slet ikke kan sette tid nok af til disse
workshops, da et tilbagevendende punkt i evalue-
ringen er, at der ikke er nok tid til workshops, og
at de skal udbygges. Bestyrelsen arbejder pa det,
men der er en begransning i, at vi ”kun” har lgr-
dagen til radighed.

Om aftenen var der middag og underholdning.
Denne underholdning vakte stor morskab hos sa-
vel bgrn som voksne. Jeg er stadig i tvivl om An-
dro Vrilic kan trylle, eller om han ikke kan — un-
derholdende var det i hvert fald. Tryllekunstneren
Andro inddrog i hgj grad publikum, hvilket gjor-
de det hele mere spendende. Det ene barn efter
det andet skulle pa scenen for at deltage i trylleri-
et, herunder kunne bgrnene ogsa hgre ”Sgren, 28
ar”, som abenbart gnskede at veere anonym...

» -

rilic rigtigt kan

r

Om Aﬁdro
hvor kom hgnen egentlig fra?

tryll

Der var ikke mangel pa oprakte fingre,
bruges praktisk hjelp under tryllerierne.

Ikke mindst under udfgrelse af dette nummer, mét
selv 7’28 arige Sgren” overgive sig.

barnlige sjele.
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o bwd ™ ll
Selv foreldrene matte overgive sig, nar deres barn
blev taget ved naesen.

Sgndag havde vi generalforsamling med Steffen
som dirigent, hvilket han atter en gang gjorde
med stor indlevelsesevne og med en god portion
humor. Fra generalforsamlingen vil jeg blot refe-
rere, at det er meget vigtigt for foreningen, at vi
alle hjeelper i forbindelse med landsindsamling og
indsamling af ”gaver”, da den sum, vi selv ind-
samler, har stor betydning for det belgb, vi kan fa
fra eksempelvis tips og lotto. Sa | opfordres til at
motivere glade givere til at springe en af de store
foreninger over og engang imellem give belgbet
til Ol-foreningen. Neermere oplysninger kan | fa
ved at rette henvendelse til Niels Christian, se un-
der bestyrelsen. Niels Christian har girokort og
bankkontonummer.

- - . x e
Steffen styrede som sadvanlig generalforsamlingen
med den humoristiske (h)and.

Tak til foredragsholdere, oplegsholdere i work-
shoppen, arranggrer og deltagerne for at gare ars-
mgder til en begivenhed, jeg altid ser frem til. Jeg
fgler mig altid klogere, nar jeg kommer hjem.

DFOI KALENDER

for resten af aret?

OIFE

Generalforsamling
17. - 19. oktober / Spanien

OI-NORDEN

Nordisk Ol-Sommerlejr
21. - 28. juli / Bornholm

Fagligt seminar

3. oktober / Finland
i samme forbindelse afholdes der

Generalforsamling
4, - 5. oktober / Finland

EURORDIS

Arsmgde & Generalforsamling
23. - 24. maj / Belgien

Faglig konference
18. - 19. oktober / Frankrig

DFOI

Ol-Sommerlejr
21. - 28. juli / Bornholm

Voksenkursus
19. - 21. september / Fredericia

Bestyrelsesmade
27. september / Fyn
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En god skolestart — for bgrn med sjeeldne handicap

Af: Sidse Jacobsen & Vibeke Lubanski

”Jeg oplever hver gang, at der er megen usik-
kerhed omkring overgangen mellem bgrnehave
og folkeskole. Hvordan kan man nu klare det? Og
hvad nu? Men det er altsd ikke verdens
undergang. Det er noget, der godt kan lade sig
gare. Det er noget med at teenke lidt anderledes.”
(Smabgrnskonsulent i amt).

Som citatet viser, kan overgangen mellem bgrne-
have og folkeskole veare sver for bade fagfolk og
foreldre. Hvordan vurderer man eksempelvis,
hvilke behov for stgtte barnet har til det sociale
eller indleeringsmaessige i folkeskolen? Hvad er i
det hele taget mulighederne for stgtte, og hvordan
griber man forberedelserne an? Igennem efteraret
2002 har vi pa Center for Sma Handicapgrupper
derfor arbejdet pa en handbog med titlen: En god
skolestart — for bgrn med sjeldne handicap.
Handbogen handler om overgangen fra bgrneha-
ve til skole og rummer nyttige tips til foraeldrene.
Den udkom omkring 1. juni og kan nu bestilles.

Iseer for foreeldre...

Formalet er at ruste foraeldre til bgrn med sjeldne
handicap til overgangen mellem bgrnehave og
folkeskole. Med henblik pa at skabe en god og
tryg overgang for foraldre og barn. Det kan vare
sveert pa forhand at vide, hvad der skal ske ved
skiftet, og fremtiden efter bgrnehaven kan virke
taget og uklar.

Bogen giver en fornemmelse af, hvordan over-
gangen til folkeskolen kan se ud med eksempler
fra bgrn, deres foreldre og fagfolk, der allerede
har varet igennem forlgbet. Bogen bygger pa in-
terview med bgrn med sjeldne handicap, deres
foreeldre og de fagfolk, der har veeret med til at
planleegge deres skolestart i den almindelige fol-
keskole. Bogen er meget praktisk orienteret med
en masse gode rad til, hvad man som foraldre og
fagfolk kan gere for at sikre en sa glidende over-
gang som muligt. Derudover henviser den til nog-
le relevante lovomrader og uddyber de involvere-
de fagpersoners roller i overgangsforlgbet.

...men ogsa for fagfolk

Der er fgrst og fremmest tale om en handbog til
foraeldre. Men den er ogsa relevant for fagfolk —
ikke mindst dem, der direkte involveres i over-
gangen. Med fagfolk menes paedagoger, laerere,

skoleledere, Padagogisk Psykologisk Radgiv-
ning, konsulenter og sagsbehandlere. Det er nem-
lig vigtigt at understrege, at det er en overgang,
man som foraldre hverken kan eller skal klare
uden faglig bistand. Fagfolk har ogsad ansvaret
for, at barnet far en tilfredsstillende skolestart.
Bogen er derfor skrevet med henblik pa, at ogsa
fagfolk kan bruge den som et redskab i planleg-
ningen af overgangen.

Undersggelsen er gennemfart og bogen udarbej-
det af undertegnede.

Bogen: En god skolestart — for bgrn med sjeeldne
handicap, der altsa netop er udkommet, er pa 44
sider med illustrationer, kan kabes for normalpris
kr. 100 inkl. forsendelse. Rabatpris pa kr. 60 inkl.
forsendelse for medlemmer af patientforeninger
og kontaktpersoner.

Bestilling af bogen kan ske hos CSH pa telefon:
33 91 40 20 eller pa www.csh.dk, klik derpa pa
"veje til viden”, dernaest pa "bestil materiale”.

Man kan ogsa hente bogen som PDF-fil pa CSH’s
hjemmeside: www.csh.dk, klik i naevnte rekke-
folge pa "Projekter og kurser”, "En god skole-
start”, ”Samlet oversigt”, "Foreldre”.

Kilde: Center for Sma Handicapgrupper,
Nyhedsbrev nr. 35, april 2003, s. 2.
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Klippet fra www.Sundhed.dk

Af: Preben Nielsen

Handlingsplan for handicappede

Den 5. februar preesenterede regeringen en hand-
lingsplan, der skal hjelpe Danmarks ca. 500.000
handicappede til en bedre tilverelse. Bolig, be-
skeeftigelse, uddannelse, fysisk tilgengelighed,
kontakt til det offentlige og mere kultur og fritid.
Sadan lgd overskrifterne for regeringens langsig-
tede program, der skal etablere bedre forhold og
livsvilkar for de mange handicappede.

Mere pracist gar planen ud pa at sikre mere til-
gengelighed for handicappede i bade nye og
gamle bygninger, at ggre jobmulighederne bedre
og at sikre de handicappede ret til en gratis led-
sager til biografen eller teatret, hvis de ikke selv
er i stand til at komme frem. Hos handicaporgani-
sationerne modtager man regeringens plan med
abne arme, men tvivler pa, at de mange lgfter no-
gensinde bliver indfriet. "Regeringens handlings-
plan er besveerlig og upracis. Jeg vil karakterisere
den som ’velvillig planlgshed’. Det vil sige, at
tingene ikke haenger sammen, og at planen ikke
vil baere frugt, fordi den ikke er koordineret godt
nok. Det er et stort problem, at vi ikke kan holde
regeringen pa dens ord, nar den taler om et tids-
perspektiv pa 20-25 ar", siger Holger Kallehauge,
der er formand for Landsforeningen af Polio-,
Trafik- og Ulykkesskadede.

Kilde: Emrah Sitcl og Lise Bondesen, Politiken
den 6. februar 2003.

Handicappede ugleset pa arbejdet

En stor gruppe danskerne vil ikke arbejde sam-
men med handicappede. Det viser en ny undersg-
gelse fra Socialforskningsinstituttet. 15 pct. af de
danskere, der mener, at handicappede ikke har
gode nok muligheder for at arbejde, afviser samti-
dig selv at hjelpe eller arbejde sammen med han-
dicappede. "Danskernes solidaritet med handicap-
pede er generelt stor, nar man sparger dem, men
der er stor forskel pa det, folk siger, og det, de
gar. Nar det drejer sig om rent praktisk at hjzelpe
de handicappede, kniber det med velviljen™, siger
Henning Olsen fra Socialforsknings-instituttet.

Center for Ligebehandling af Handicappede me-
ner ikke, udviklingen kan vendes, for raske barn i
hgjere grad gar i skole med handicappede bgrn.

Kilde: Ritzau samt Berlingske Tidendes Netavis
den 11.februar 2003.

Feelles portal for sundhedsveesenet

Fra starten af 2004 vil det danske sundhedsveesen
fa en samlet internetportal, hvor danskerne kan
sgge information om bade sundhed og sundheds-
vasenet.

Portalen vil gere det muligt at kebe sin medicin
over internettet, at falge med i ventetider pa ope-
rationer, og man vil kunne bestille tid hos sin
praktiserende laege. Apotekerforeningens portal,
Sundhed.dk, vil blive overtaget af parterne bag
den nye sundhedsportal. Det er Amtsradsforenin-
gen, Hovedstadens Sygehusfallesskab (HS), Kg-
benhavns og Frederiksberg Kommuner, Sund-
hedsstyrelsen og Sundhedsministeriet, der star
bag det nye offentlige tilbud.

Kilde: Politiken den 14. februar 2003.

Aftale med 90 private sygehuse

I forbindelse med lov om frit sygehusvalg har
Amtsradsforeningen indgaet aftale med 90 priva-
te sygehuse og klinikker herhjemme og i udlan-
det. Aftalerne er en del af resultatet af regeringens
lov om patienters frie ret til efter to maneders
ventetid at veelge behandling pa et privat sygehus
herhjemme eller i udlandet. Forudsatningen, for
at en patient kan veelge et privathospital, er, at det
pageldende hospital har indgaet en aftale med
Amtsradsforeningen. Der forhandles i gjeblikket
om aftaler med yderligere 20 sygehuse.

Kilde: Amtsradsforeningen - Sundhed.dk den 1.
marts 2003.

D-vitamin mod knogleskgrhed

Hgje doser af D-vitamintilskud vil kunne reduce-
re antallet af knoglebrud hos &ldre med mere end
20 pet. for under 15 kroner om aret, siger britiske
forskere. Knogleskarhed er en almindelig tilstand
hos aldre, men forskere pa University of Cam-
bridge i England har vist at hgje doser D-vitamin,
som bliver taget hver fjerde maned kan sanke ri-
sikoen for knoglebrud hos a&ldre mellem 65 og 85
ar. "Den samlede antal af knoglebrud blev redu-
ceret med 22 pct. og brud pa steder, serligt an-
grebet af knogleskarhed blev reduceret med 33
pct.”, siger Kay Tee Khaw, som er professor i ge-
rontologi. Brud pa hoften, handleddene og rygsgj-
len er teettest forbundet med knogleskarhed.
Professor Khaw og hendes forskerhold siger, at

Side 20



Ol-Magasinet

DFOI

Nummer 2, 2003

resultaterne har stor betydning for sundhedspoli-
tikken, eftersom de viser, at D-vitamintilskud kan
forebygge knoglebrud alene. Tidligere forskning
har vist at D-vitamin var effektivt, nar det blev ta-
get med calcium.

"Mange behandlingsformer, som er effektive i
hgjrisikogrupperne, er ikke anvendelige i den
almindelige befolkning grundet bivirkninger eller
hgj pris," skriver Professor Khaw i undersggel-
sen. "Til sammenligning koster 100.000 IU (in-
ternationale enheder) af D-vitamin hver fjerde
maned mindre end 1 britisk pund om éaret". Pro-
fessor Khaws forskerhold opdagede, at vitamin-
tilskuddet, som blev taget hver fijerde maned i
fem ar, hjalp kvinder mere end mand. Kvinder
som tog tilskuddet havde 32 pct. mindre risiko for
knoglebrud, og meend havde kun 17 pct. mindre
risiko for knoglebrud med tilskuddet. Forskerhol-
det fulgte 2.686 mennesker, 2.037 mand og 649
kvinder i fem ar. Halvdelen fik D-vitaminpiller
og den anden halvdel fik virkningslgs placebobe-
handling.

Selvom knogleskgrhed kan ramme bade mand og
kvinder, er det meget mere almindeligt hos kvin-
der, primert grundet den nedsatte produktion af
det kvindelige kanshormon gstrogen efter over-
gangsalderen. | de fgrste fem ar efter menstruatio-
nen er ophgrt kan kvinder miste op til 15 pct. af
deres knoglemasse.

Kilde: Sundhed.dk den 3.marts 2003.

Frit sygehusvalg i Norden

Patienter skal i fremtiden kunne veelge frit mel-
lem de bedste hospitaler i Norden. Det anbefaler
en arbejdsgruppe under Nordisk Ministerrad.

Til det formal er det ngdvendigt at udarbejde fael-
lesnordiske kvalitetsdeklarationer, der skal veere
offentligt tilgeengelige for patienterne. Patienterne
skal have mulighed for at sammenligne hospita-
lerne og de forskellige afdelinger, eksempelvis
antallet af genoperationer eller komplikationer el-
ler maden, man handterer klager pa.

Medicinaldirektgr Jens Kristian Ggtrik, formand
for arbejdsgruppen i Nordisk Ministerrad, mener,
at et abent og gennemskueligt sygehusvasen vil
veere til gavn for alle parter. Patienter far en reel
indsigt i de enkelte sygehuse og afdelinger, mens
sygehusene far et ekstra incitament til at forbedre
kvaliteten.

Kilde: Jens Grund, Jyllands-Posten, 1. sektion, s.
2, d. 25. april 2003.

Knoglesyge maend overses

Knogleskarhed hos mend bliver ofte overset, da
sygdommen opfattes som en klassisk kvindesyg-
dom. Opgerelser viser, at hver tiende danske
mand lider af osteoporose (knogleskarhed). Alli-
gevel bliver alt for fa undersggt for sygdommen,
da man er tilbgjelig til at tro, at den kun rammer
kvinder. "Der bliver ikke henvist s& mange til un-
dersggelse, som der burde," siger Lars Hyldstrup,
der er den ledende overlege pa osteoporoseen-
heden pa Hvidovre Hospital. Ifglge Lars Hyld-
stryp udger maendene kun 5-10 pct. af de patien-
ter, der bliver henvist til en undersggelse, hvor
tallet burde ligge pa 20-30 pct.

I Osteoporoseforeningen er man ligeledes bekym-
ret over den manglende opmarksomhed pa knog-
lesyge mand, om end man merker en stigende
interesse. "Men mange mand synes, det er pinligt
at lide af sygdommen, fordi det er en kvinde-
sygdom, og fordi det generelt er tabuiseret i sam-
fundet. Derfor gar nogle ikke til la2gen, og hvis de
gar til leegen, bliver de maske ikke undersggt for
sygdommen, selvom de har symptomer", siger
foreningens formand, Ulla Knappe.

Kilde: Ulrikke Moustgaard, Jyllands-Posten, 1.
sektion, s. 2, d. 1. maj 2003.

Smerteplaster til kroniske smerter

Et plaster er nu godkendt til at erstatte de mange
piller, som kroniske smertepatienter hidtil har
mattet tage for at holde smerterne vak.

Plastret kan fx sidde pa overarmen og skal kun
skiftes hver 3. dag. Smertebehandlingen dakker
hele dagnet, sa der ikke kommer afbraek i smerte-
behandlingen, som det kan ske med tabletbehand-
ling, hvis man glemmer at tage sin pille pa det
rigtige tidspunkt.

Plastret har hidtil kun veeret anvendt til patienter
med kraeft, men er nu ogsa godkendt til behand-
ling af kroniske smerter, som ikke skyldes kreaft.

Kroniske smerter er af WHO defineret som smer-
ter, der har varet mere end seks maneder.
Kroniske smerter kan opsta som falge af forskel-
lige sygdomstilstande som fx knogleskerhed, dis-
kusprolaps, fiboromyalgi m.v.

Kilde: Charlotte Harbou, Sundhed.dk d. 26. maj
2003
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ADRESSER PA INTERNETTET

Center for Sma Handicapgrupper (CSH)
www.csh.dk

Kontaktudvalget for Mindre Sygdoms- og
handicapforeninger (KMS)
www.kms-danmark.dk

Dansk Handicap Forbund (DHF)
www.dhf-net.dk

De Samvirkende Invalideorganisationer (DSI)
www.handicap.dk

Kennedy Instituttet
www@kennedy.dk

Videncenter for bevaegelseshandicap (VFB)
www.aaa.dk/vidensc/vib.htm

Center for Ligebehandling (CLH)
www.clh.dk

Den Uvildige Konsulentordning pa
Handicapomradet (DUKH)
www.dukh.dk

HandicapNet - Mgdested
www.hmi.dk/dansk.html

NORD - Database om sjaldne syndromer
www.rarediseases.org

Oversigt over sygdomme & foreninger
www.netdoktor.dk

Europaiske Rejseforsikring
www.europaeiske.dk

Forsikringer — De fleste andre former
www.forsikringsklubben.dk

Amtsradsforeningen -
Vedr. rejsesygeforsikring
www.arf.dk

Sundhedsministeriet -
Vejledning om supplerende daekninger
www.sum.dk

Sol og Strand — Udvalg af sommerhuse
der er egnede for karestolsbrugere
www.sologstrand.dk

Biler
www.bilpriser.dk

www.bilbasen.dk

Skulle du, eller nogen i dit netveerk have rettelser eller eventuelt ligge inde med en god internet-adresser,
som | mener andre i Ol-foreningen kan drage god nytte af, send den da til Ol-Magasinets redaktion, der
labende vil opsummere/udbygge listen.

N Lo Lo Lo Lo ..
FLYTTEMEDDELELSE
Det oplyses hermed, at Jeg/Vi flytter -
Dato: Navn:
(Gammel adresse) Gade:
Postnr.: By:

(Nye adresse) Gade:

Postnr.: By:

Telefon: E-mail:

Meddelelse om flytning bedes venligst sendt til foreningens kasserer:
Niels Langbo, Lidsgvej 8, 8900 Randers - eller E-mail: niels.langbo@post.tele.dk
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Foreningsvejledere

Skulle du/l eventuelt have
problemer — sma som store?

Kniber det eventuelt med at komme igennem ved
en offentlige instans, sa kontakt en af foreningens
frivillige vejledere, inden du/l helt mister modet,
og fa rad og vejledning.

Problemer bgr s& vidt det er muligt lgses og da
foreningen jo er til for medlemmerne, sa lad os i
feellesskab preve at udrydde eventuelt opstaede
forhindringer!

Der er for set gode resultater, nar medlemmer har
faet opbakning fra foreningen!

Skulle det eventuelt vise sig ikke at reekke med
rad og vejledning fra foreningens egne vejledere,
indhenter man den ngdvendige og professionelle
assistance.

SA DERFOR - HOLD JER IKKE TILBAGE!
Foreningens vejledere p.t. er:
@st-Danmark
Birthe Holm (forzldre)

Telefon: 45 89 41 68
Mail: birthe.holm@ofir.dk

Sten Spohr (oi’er)
Telefon: 36 46 66 67
Mail: sten-spohr@vip.cybercity.dk

Preben Nielsen (oi’er & foraldre)
Telefon: 44 68 42 23
Mail: dfoi@smorumnet.dk

Vest-Danmark

Anne Haldrup (foraldre)
Telefon: 86 93 78 44
Mail: annehaldrup@mail.dk

David Holmberg Andersen (oi’er)
Telefon: 86 16 18 97
Mail: David.Holmberg@maill.stofanet.dk

Handicapforeningerne

er en vigtig kilde til viden og
information — ogsa for
fagpersoner!

Sjeeldne handicap kendetegnes ved, at viden og
information om en given diagnose er sparsom.

Som fagperson kan det derfor veere vanskeligt at
forholde sig til de serlige problemstillinger diag-
nosen indebarer. For familien vil dette forsterke
dens oplevelse af usikkerhed, og at den er sarbar
og alene med problemerne.

Hvad kan fagpersoner sa bruge
handicapforeningerne til?

Videnbank? Foreningen rummer viden om han-
dicappets betydning i dagligdagen. Dels person-
lige erfaringer med at leve med handicappet, dels
viden fra eksempelvis litteratur. Det kan dreje sig
om mange forskellige forhold, sasom pzdagogik,
indretning af hjemmet samt mulige fremtidsper-
spektiver. Nogle foreninger har desuden udarbej-
det informationsmateriale om handicappet.

Fagrad? Mange foreninger har kontakt til fag-
personer, som i deres daglige arbejde beskaftiger
sig med det specifikke handicap, og derfor har en
seerlig viden pa omradet. Nogle foreninger har
ogsa oprettet et fagrad med en reekke forskellige
fagpersoner, der i et vist omfang indgar i forenin-
gens arbejde. Disse fagpersoner vil kunne hjealpe
med oplysning af faglige spargsmal.

Kontaktformidling? Foreningerne har kontakt
til mange familier, som gerne vil dele deres erfa-
ringer med andre. Har en familie behov for at tale
med ligestillede, kan fagpersoner ogsa henvise til
relevante foreninger, der kan formidle til den vi-
dere kontakt.

Samarbejde? Erfaringerne peger pa, at forenin-
gerne kan danne ramme for et ligeveerdigt magde
mellem fagpersoner og familier.

Foreningen, kan som handicapgruppens talergar,
ofte veere en meget relevant samarbejdspartner
ved projektorienterede aktiviteter.
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SOMMERFERIE

En lang og trist vinter er overstaet, foraret er gaet pa haeld og sommeren banker pa daren.
Med disse ord gnsker bestyrelsen samt redaktionen alle medlemmer og andre leesere af
Ol-Magasinet en god, lang og solrig ferietid, uden for mange brud eller andre uheld.

Redaktionen vender rigtigt friske, udhvilede og med ny energi tilbage i
oktober med naste Ol-Magasin - Husk deadline den 24. September

Med de varmeste sommerhilsner

Redaktionen
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