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Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta

Fiskergade 26, DK-4220 Korsgr
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

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

Kasserer: Niels Langbo
Lidsgvej 8, 8900 Randers
Telefon: 86 42 95 76
niels.langbo@post.tele.dk

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

Medlem: Sten Spohr

Carl Th. Dreyersvej 220, 2500 Valby
¢ | Telefon: 3 646 66 67

- | Sten-Spohr@vip.cybercity.dk

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
Skovbrynet 76, 8450 Hammel
Telefon: 86 96 06 56

dha@mail.dk

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

1. Suppleant: Alex Holm Petersen
Skjoldveenget 36

5610 Assens

Telefon: 64 71 36 15

KONTINGENTER

(Bedes indbetalt senest 1. marts)

Personligt medlemskab: 150,00 kr. pr. ar
Stgttemedlemskab: min. 100,00 kr. pr. ar
Institutioner: min. 200,00 kr. pr. ar
Kontingent, gaver og kursusgebyr indbetales pa:
Giro 412-0744 eller BG Bank: 9570-4120744
Kan eventuelt ogsa overfares via Netbank til
Sparekassen Kronjylland pa: 9325-3255626948
NB: Indbetalte belgb der ikke er praciseret
betragtes altid som gave til Ol-foreningen.
Ved overfarsel til sparekassen, husk navn pa
indbetaler og hvad indbetalingen daekker.

DFOI skal for at fa andel i tips- og lottomidler
eksempelvis afholde arlig landsindsamling.
Landsindsamlingen foregar p.t. i april kvartal.
Bidrag til landsindsindsamlingen indbetales pa:
Giro 1-658-9519 og BG Bank 1551-16589519

DFOI er nationalt og internationalt
medlem af organisationerne:

KMS

Kontaktudvalget for Mindre Sygdoms- og
handicapforeninger

OI-NORDEN

Osteogenesis Imperfecta Norden

OIFE

Osteogenesis Imperfecta Federation Europe

EURORDIS

European Organisation for Rare Disorders

Pa en af de sidste sider i Ol-Magasinet

findes oplysning om foreningsvejledere
0g nogle meget interessante Web-steder

2. Suppleant: Karin Larsen
-~ | Holmbladsgade 53, st. tv.
.4 | 2300 Kgbenhavn S
~ | Telefon: 32 57 68 37

Foreningens hjemmeside:

www.dfol.dk
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LEDER: At veelge livet eller veelge i livet

Af: Mogens Brandt Clausen

Min lillebroder var vel omkring fem ar, da han
matte have svar pa et af livets store spargsmal.
”Mor, hvor har | faet mig fra?” kom han ind i
kakkenet og spurgte sin intetanende mor, der med
hender og tanker var dybt begravet i madlavnin-
gen. Overrumplet svarede hun: Vi kgbte dig i
Daells Varehus”.

Finn stod et gjeblik og sa ud ad vinduet. Sa
spurgte han: ”"Tog | mig, ligesom jeg var?” Og da
han fik sit ja pa det, lgb han glad ned i garden og
legede videre.

”Tog | mig, ligesom jeg var?” — ja, dengang om-
kring 1960 fer todrs garanti, fortrydelsesret, re-
klamationsret og hvad senere forbrugerbeskyt-
telse kan hedde, var det ligetil at svare ja.

Det kan man ikke lengere. Og da slet ikke hvis
Sundhedsstyrelsen far gennemfart sit forslag om
screening af alle gravide for kromosomfejl og
misdannelser i fosteret.

Jamen, er det da ikke godt at fa kendskab til den
slags i tide; dvs. sa tidligt, at man kan velge et
sadant barn fra? Jo, maske!

Screeningen af alle gravide skal sdmand nok bli-
ve gennemfgrt, for det ligger dybt i os moderne
mennesker, at vi selv vil bestemme. Helst alt. Den
megen viden og teknik har faet os til det. Viden
og teknik kan ikke leegges ubrugt hen. Nar noget
er opfundet, skal det ogsa bruges, og er vi usikre
pa styringen af det, og den rette brug af det, sa
geelder det om at fa det laert hurtigst muligt.

Vi vil have sikkerhed, men det far vi bare ikke,
nar vi har med noget sa uforudsigeligt som livet
at gere. Vi kan fa en statistisk sikkerned malt i
procenter, og det er godt nok sa lenge, det ikke er
mig selv, det angar. Nar det er mit liv, det drejer
sig om, kan jeg ikke blive helt tilfreds med f.eks.
80 pct. sikkerhed. Ingen viden eller teknik kan gi-
ve 100 pct.

Derfor daekker eksperterne sig ind med "informe-
ret valg” og ”informeret samtykke”, som det hed-

der. De kan ikke tage ansvaret. De vil det ikke.
De skal det heller ikke. Det skal enhver selv. Vi
ma selv tage ansvaret for de beslutninger, der skal
tages for vort liv. Sadan ma og skal det veere.

Der er blot det ved det, at nar de vidende har
fremlagt et tilbud om noget, som vil kunne for-
bedre min situation med f.eks. 80 pct. sikkerhed
eller hindre et nyt liv med lidelser, sa har jeg ikke
leengere et helt frit valg. Sa er jeg uansvarlig i en
vis grad, hvis jeg ikke tager imod det. Det helt
frie valg er altsa en illusion. For med valg falger
fravalg og ansvar.

Det gar der ogsa, hvis Sundhedsstyrelsen vil gere
det frit, om man ville screenes eller ej. Sa vil val-
get std mellem at tage imod det kommende men-
neske, som det er, eller patage sig ansvaret for de
lidelser og afsavn, der matte falge af ikke at fra-
veelge det nye liv.

Jeg synes, man skulle give frihed til u-informeret
valg af livet. Livet er os under alle omstendighe-
der overmagtigt. Livet selv giver os intet infor-
meret valg. Det giver os uforudsigeligt liv.

Jeg er glad for, at jeg er sa gammel, at jeg ikke
skal have flere bgrn, og jeg er glad for, at jeg som
Ol’er er fgdt far den slags informerede valg. For
sa var jeg nok aldrig blevet Mogens!
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Nye love og regler pa det sociale omrade
Klippet fra: Center for Sma Handicapgruppers nyhedsbrev nr. 36 — juli 2003

Ny vejledning om Fartidspensionsregler far
den 1. januar 2003 pr. 3. april 2003:

I den ny vejledning er bl.a. indarbejdet udvidelse
af regler om helbredstilleeg. Vejledning nr. 28 af
3. april 2003 om fartidspensionsregler for den 1.
januar 2003 ses pa Socialministeriets hjemme-
side: www.sm.dk under ”Lovgivning”.

Den Sociale Ankestyrelse har udsendt Social
Meddelelse (SM) 4.4.2004 om Ledsagelse

Afgarelsen drejer sig om en 39-arig mand, der
modtog fartidspension pga. Huntington chorea,
og som fik bevilget ledsagelse. Ansgger var gift
og havde to bgrn pa 8 og 11 ar.

Ankestyrelsen fastslog, at en ansgger - der er be-
vilget en ledsageordning - selv bestemmer, hvilke
aktiviteter han gnsker at blive ledsaget til — ogsa
aktiviteter sammen med sine bgrn, forudsat at dis-

se er selvhjulpne, og at ansgger er i stand til at pa-
tage sig ansvar for bgrnene, nar de er med.

SM C-20-03 om Ledsageordning kan lases pa
Den Sociale Ankestyrelses hjemmeside:
www.dsa.dk under ”Afgarelser-praksis”.

Du er meget velkommen til at kontakte vores so-
cialradgivere, Gunvor Bording eller Jane @stersg,
pa tIf. 33914020 for at fa reglerne uddybet — eller
for at fa svar pa andre spargsmal.

Klip fra: KMS’ Nyhedsbrev nr. 15 - juni/juli 2003.

Europaeisk

Birthe Holm er blevet valgt som Eurordis’ (Euro-
pean Organization for Rare Disorders) reprasen-
tant i COMP, Committee for Orphan Medicinal
Products. Det er et udvalg for legemidler til
sjeeldne sygdomme under det europaiske agentur
for leegemiddelvurdering, som blandt andet be-
stemmer, om en medicin skal have status som or-
phan drug. Birthe Holm er nastformand i KMS
og Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta.
Desuden er hun formand for Center for Sma Han-
dicapgruppers bestyrelse.

Eurodis” websted: www.eurordis.org

Radgivning
Den Uvildige Konsulentordning pa Handicapom-
radet, DUKH, har nu for alvor konsolideret sig.

Der er nu ansat 20 personer - heriblandt 12 kon-
sulenter og to jurister.

Se programmet pa: www.rare-paris-2003.0rg

DUKH er en selvejende institution, der informe-
rer og radgiver mennesker med handicap, parg-
rende, handicaporganisationer og sagsbehandlere
i amter og kommuner. Det geelder ogsa for men-
nesker med sjaeldne sygdomme og handicap.

Ordningen er oprettet af Socialministeriet og har
eksisteret siden januar 2002.

Leese mere om Den Uvildige Konsulentordning
pa: www.dukh.dk eller ring pa telefon 76301930.

Konference
Den 16.-17. oktober 2003 afholdes den anden eu-
ropaeiske konference om sjeeldne handicap i Paris.

Den arrangeres af KMS’ franske sgsterorganisa-
tion, som forventer 400-500 deltagere, inklusive
den franske sundhedsminister.
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Ol-sommerlejren pa Bornholm

Af: Alice Kleis Clausen & Mogens Brandt Clausen

Vi var sa heldige at deltage i dette ars sommerlejr
I ”ADblehaven”, Allinge, selvom vi ikke laengere
har mindrearige barn. Det var en stor oplevelse!

Dejligt at se nogle af den opvoksende Ol-genera-
tion boltre sig i dette skanne feriested. Der var
fart over feltet fra morgen til aften.

Hoppepuden var ganske vist slukket om natten,
men havde den veeret pustet op ogsa om natten,
havde den sikkert heller ikke faet lov til at ligge
stille i market. Market, nej, det blev jo slet ikke
helt markt. Det var de lyse natters tid.

Minicrosserne stod ikke stille. Selv efter lyset
blev teendt i husene, freesede de rundt for fuld fart
med lys pa og blinkende lygter. Det sa somme ti-
der helt farligt ud, men der skete ikke noget. Bor-

nene er ekvilibrister pa deres karetgjer. Og Ol’ere
skal som bekendt opleve alt — helt ud til graenser-
ne. Ogsa svemmepglens vand blev tyndslidt og
leverede den herligste afkaling i sommervarmen.

Pa grillaftenen kom Lisbeth Justesen lige forbi
med tre gaglere, som hun havde "fundet” pa lan-
devejen. Det gav en hel cirkusforestilling. Helt
fantastiske og sjove var de. Sikken de dog kunne!
Og ikke mindst bgrnene morede sig hjerteligt.

Apropos grill. Det var overdadigt, hvad arrangg-
rerne havde stablet pd benene. Skade, at maven
har det med at blive met fer gjnene.

Jo, det var en sken ferieoplevelse. Der er liv og
fremtid i DFOI. Tak til Preben og kompagni for
det store arbejde.

Boganmeldelse: " At leve og udvikles med handicap” skrevet af

barnepsykiater Berit Lagerheim

Af: Berit Nylund, redaktgr for Rygmarvsbrokforeningens Nyhedsblad

Bogen er pa 276 sider og koster 250,- kr., og
handler om, hvordan foraldre der far et fysisk el-
ler psykisk udviklingsheemmet barn har et stort
behov for at fa besvaret specielle spargsmal anga-
ende dem selv og deres barn.

Berit Lagerheim forteller med udgangspunkt i
barnets udvikling om, hvordan barnet og familien
kan lere at leve og udvikles med et handicappet
barn. Udgangspunktet, i de aspekter hun kommer
frem med, er vigtigheden i at kunne se mulighe-
der frem for begraensninger. Der kan ofte vere
folelser som usikkerhed og afmagt pa spil i magdet
mellem handicappede bgrn, deres familier og de
professionelle. Derfor er det nyttigt at kunne lese
om konstruktive mader at bruge disse falelser pa.

En familie der far et handicappet barn befinder
sig ofte i en usadvanlig vanskelig livssituation,
ofte med symptomer pa krise, stress og sorg, hvil-
ket gar, at behovet for statte kan vaere meget stort
for at kunne magte den handicappede og eventu-
elle sgskende. Sgskende kan endvidere ogsa have
det sveert, og man kan som forzldre komme til at

stille for store krav til dem. Disse problemer er
der i bogen ogsa gode ideer til, hvordan bade fa-
milien og de professionelle kan lgse. Generelt er
bogen positiv, let laeselig og viser respekt for
dem, der er i en vanskelig situation. Desuden er
der i bogen digte, som supplerer teksten fint.

God laeselyst!

ARSKURSUS
&
GENERALFORSAMLING

Sankt Helene
Bygmarken 30
3220 Tisvildeleje

24. - 25. april 2004

Lees yderligere om Sankt Helene pa:
www.helene.dk
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VELKOMMEN TILBAGE

Foreningens medlemmer og alle andre laesere af
Ol-Magasinet, bydes med dette efterarsnummer,
velkommen til en ny saeson.

Med venlig hilsen
Redaktionen

Brug labels og bliv set
for 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 besluttet, at klistermarkerne skal
veere gratis for medlemmerne, men man skal dog
paregne udgift til frankeret svarkuvert.

Sponsor: Finn Jensen

RODEKASSEN

Kgb, Salg, Bytte eller Gratis

a 2

P,

g%

Redaktionen har overvejet, om Ol-Magasinet skal
have en spalte (eller side) med ovenfor navnte
eller lignende overskrift. Det er nu op til leeserne
og de dermed mulige annoncgrer at afgare det.

Ideen er, at man sender et par ord til redaktionen
(brev eller mail), om hvad det nu lige er man star
0g MANGLER, vil SAELGE (husk prisen) eller
BYTTE. Det kan ogsa vere effekter, man bare
vil FORARE vek.

”Annoncen” kommer om muligt sa med i det
farstkommende OIl-Magasin. Husk navn, tlf.nr.
0g evt. e-mail-adresse.

Ol-Magasinet er som udgangspunkt kun bindeled,
og skaber som sadan alene kontakten mellem
udbyder og aftager.

Der er dog regler for, hvad der ma annonceres
for. Der ma kun annonceres for hjelpemidler,
og som en selvfglge kun hjelpemidler man ikke
har ”lant” af kommunen, amtet eller andre offent-
lige organer og institutioner.

Adresser m.m. pa redaktionens

medlemmer findes pa side 1
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Kneekfgdder og kalveknae hos Ol ere

Af: Marianne Espensen

Arsag til knaekfgdder og kalveknae

"Pa grund af lgse og svage ledband og -kapsler
vil Ol-patienter meget ofte have hybermobilitet i
leddene, bade de sma led (f.eks. fingerleddene)
og sterre led (f.eks. hofte-, knae- og skulderled).
Luksation (forstuvning) kan forekomme.”

(Citat: John @stergaard, Skejby Sygehus).

”Grundet leddenes lgshed ses der tit karakteristi-
ske "valgus-kna” (kalvekna) og "varus-fedder”
(knaekfgdder). Platfodhed forekommer hyppigt og
fedderne kan have udpreaget tendens til varusstil-
ling med treedeflader pa indersiden af foden.
Lasheden gger risikoen for udvikling af slidgigt
specielt i knze- og hofteled.”

(Citat: John @stergaard, Skejby Sygehus).

En yderligere arsag til de karakteristiske knak-
fedder” skyldes normalvis knoglen talus”, som
er placeret i overgangen mellem underben og fod.
Denne knogle, "talus”, er normalt rektanguler af
facon, men hos Ol ere er den ofte trekantformet/-
kileformet. Dvs. at knoglen er for hgj pa ydersi-
den og lav ind mod indersiden af foden, hvorved
fodstillingen tvinges indad.

(Forklaring af: Bjarne Mgller-Madsen, Arhus
Kommunehospital).

Kirurgisk behandlig af fejlstillingerne
Fejlstillinger i knaeene kan delvist korrigeres ved
et kirurgisk indgreb, hvor der monteres en lille
skrue, som gar op gennem "talus” i vaekstzonen i
den hgjeste side svarende til ydersiden. Skruen
haemmer veeksten pa ydersiden af "talus”, saledes
at den lave side af "talus-knoglen” kan vokse og
udligne skeaevheden.

Kalveknaene kan rettes op ved kirurgisk at isaette
et par klammer pa indersiden af larbensknoglen,
dvs. ind i veekstzonen i nerheden af knoglehove-
det. Klammerne ha@mmer vaksten pa indersiden
af knoglehovedet, hvorved ydersiden kan vokse.
Derved rettes underbenet ind imod midten af
kroppen, og der opnas en bedre fordeling af
kropsvegten lodret ned gennem led og knogler.

Disse Kkirurgiske indgreb kan med held foretages
hos bgrn, der er i veaekst. Indgrebene vil dog kun
vaere hensigtsmassige at udfare, safremt der er

indikationer for, at barnet vil fa en god gangfunk-
tion med hyppig belastning af bentgjet.

(Egen udlaegning med udgangspunkt i vores sgn,
Thomas’, operation).

Bandagisten kan ogsé afhjeelpe
fejlstillinger

En supplerende mulighed for at korrigere fejlstil-
ling i fadderne kan veere at fa lavet et helfodsind-
leeg til sko med stive halkapper - eller at fa et par
skinner med bevagelighed i ankelregionen.
Indleeg og skinner laves hos en bandagist.
Henvisning fra specialleege er som regel ngdven-
dig, hvis kommunen skal yde tilskud. Ser man
bort fra den gkonomiske del, har man imidlertid
mulighed for selv, og uden laegeerklering, at kon-
takte en bandagist og derved selv afholde udgif-
ten. Veer opmaerksom pa, at indlaeegget bliver lavet
af et formstabilt materiale — og ikke af lseder, som
krgller sammen, nar de udsettes for varme fod-
der, hvorefter de stivner og danner skarpe kanter,
som generer fodranden.

Da Ol'ere meget ofte har lgse ledband og skav
talus-knogle falger her nogle principper, man kan
forholde sig til, hvis man gnsker optimale betin-
gelser for en god gangfunktion:

Skoene bgr altid have en fast healkappe;
dvs. at haelkappen malt fra salens overkant
minimum skal veere helt fast, omtrentlig 2
cm op bag om helen.

Helfodsindleg bgr altid laves uden be-
lastning af fadderne, dvs. liggende pa ma-
ven sa fodstillingen manuelt kan rettes op,
til den er mest mulig optimal. Aftrykket
laves ved hjelp af en gipsafstgbning.
Indleeggene bar veere helfodsindleeg, som
stetter helt ud under taeerne ved storetdens
grundled for at opna den optimale kile til
at rette foden op med.

Skoens sal kan laves om til en "genge-
sal.” Skoens sal skaeres midt igennem, og
der indszettes en ca. ¥2 cm hgj kile fra hee-
len og fremad til afviklingspunktet (der,
hvor foden knaekker over). Herved haves
bagfoden, sa foden ikke langere star
vandret i forhold til underlaget. Dette gi-
ver mulighed for et bedre afset og rul
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henover forfoden. Det svarer til at ga i sko
med en lille lav hel.

e Meget lgse ledband kan bevirke, at skin-
ner med indlagte saler er ngdvendige. Det
er vigtigt, at skinnerne sikrer beveegelig-
hed i ankelregionen. Generelt er det sa-
dan, at jo mere man fikserer fgdderne, jo
mindre traenes og styrkes muskler og led-
band, hvorfor man ngje ber afveje, hvad
fodtajet skal anvendes til.

(Kilde: Bandagist Sgren Nygaard,

Bandagisten Body Support, Horsens).

"Det hele menneske”

Denne artikel er forfattet, fordi jeg mener, det er
utrolig vigtigt, at leeger kigger ud over” egne
faggrenser for at minimere fejlbelastning af
knogler og led hos Ol-patienter. Optimal behand-
ling af fejlstillingerne ville kunne give en bedre
gangfunktion og balance og nedsette sliddet pa
knogler og led.

Det er efter min mening ikke tilstreekkeligt, at der
p.t. pa specialafdelingerne eventuelt tilbydes ki-
rurgisk behandling af fejlstillingerne.
Ortopaedkirurger og andre specialister, der be-
handler Ol-patienter, bgr teenke mere i helheder.
De bgr kunne leve sig ind i, hvordan en fod - der
knakker helt sammen - har umulige vilkar for en
god afvikling og fordeling af veaegt henover hele
fodfladen med betydelige gener i fod, ankelled,
kneled, hofter samt ryg til falge.

Det er endvidere vores families erfaring, at ikke
alle leeger - der har med Ol-patienters behand-
lingsforlgb at gare - ved, at knaekfagdder hyppigt
skyldes, at talus-knoglen hos Ol ere er kileformet
i stedet for som normalt at veere rektanguleer.
(Thomas fik pa et af landets sygehuse tilbudt at fa
lavet en akillesseneforlengelse for at afhjelpe
fejistillingen i foden.)

Artiklen er skrevet i dyb respekt for de mange go-
de tiltag og indgangsvinkler landets laeger har at
tiloyde for at give patienter med Ol faerre smerter
I dagligdagen. Det er imidlertid mit gnske, at lee-
ger generelt matte blive bedre til at udbrede og
koordinere den specialviden, de hver isa&r besid-
der om sygdommen, samt at der fremover vil her-
ske sterre forstaelse for, at behandling hos en
bandagist er et vigtigt supplement til en god af-
hjeelpning af fejlstillinger hos Ol ere.

DFOIl-kalender

lige nu - og det kommende halvar

Voksenkursus
19.-21. september 2003 i Fredericia

Bestyrelsesmgde
27. september 2003 i Odense
Januar/Februar 2004 i Odense ?

Arskursus & Generalforsamling
24.-25. april 2004 i Tisvildeleje

OI-NORDEN

Fagligt Ol-seminar
3. oktober 2003 i Helsingfors

Generalforsamling
4.-5. oktober 2003 i Helsingfors

OIFE

Generalforsamling
17.-19. oktober 2003 i Madrid

EURORDIS

Faglig konference
18.-19. oktober 2003 i Paris

KMS

Europaeisk konference om sjeeldne
handicap
16.-17. oktober 2003 i Paris
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Bornholm, du min dejlige ferieg...
Af: Preben Nielsen - Foto: Peter Steenberg & Mette Nielsen

Bornholm! Bornholm! Bornholm! Du min dejlige
ferieg... synges det i filmen "Far til Fire pa
Bornholm” af Ib Mossin og Ole Neumann (Lille
Per). Det kan vel ogsa veere overskriften for Ol-
sommerlejren 2003, hvor ikke mindst vejret var,
som man bedst kunne gnske sig det. 17 danske
familier deltog, eller i alt 66 personer, hvoraf 30
var bgrn og unge.

Svenskerne havde ikke gkonomi til at deltage i ar.
Norske og finske familier har vi, ligesom de
tidligere ar, ikke veeret forvent med. Sa rigtig
nordisk kunne sommerlejren jo ikke kaldes. En
revanche for sidste ars nederlag i fodbold (eller
var det mere vandpolo) til Sverige matte ogsa
udseettes til en anden gang.

Ugens ’program’:

Sidst pa eftermiddagen den farste dag, dvs.
mandag, samledes de fleste ved svemmepglen,
hvor der blev udleveret forslag til ugens program,
deltagerliste og lidt om hvad der skete pa gen i
uge 30. Det skal dog indskydes, at Rigmor
Lisbeth Justesen (hende vender jeg tilbage til),
som stod bi med praktiske ting ved sommerlejren,
havde besgg af en kunstnerven med OI fra
Finland. Kunstnervennen havde hun taget med, sa
han kunne hilse pa os. Han skulle rejse hjem til
Finland naeste dag. Det viste sig under min snak
med ham, at han havde veeret med til at starte den
finske forening. Lidt nordisk islet gav det da.
"Programmet” efterlyste ogsa et par skribenter til
Ol-Magasinet.

Tirsdag blev for nogle til det rene afslapning og
andre tog pa sightseeing pa egen hand.

Onsdag formiddag stillede flere villige forzldre
op som chauffarer for 25-26 bgrn og kerte dem til
Renne, hvor de skulle fordrive et par timer pa en
McDonalds (den eneste pa gen), med indtagelse
af nasten lige sa mange forskellige menuer og
sodavand. McDonalds stod for et par underhol-
dende elementer. Under seancen kunne de chauf-
farer, der ikke ville deltage, ose lidt rundt pa egen
hand i Rgnne.

McDonalds tilbad i forbindelse med besgget, at vi
kunne lane en stor tande med taphane, til at bruge
ved aftenens arrangement, og desuden ville de

sponsorere "lidt” saftkoncentrat, nok til mere end
50 liter feerdigblandet saftevand. Det sagde vi
selvfglgelig ja tak til. Tanden skulle blot leveres
tilbage neeste dag. Det ville Karina og Per sgrge
for. Mange tak skal | have for det.

Nogle foraldre foretrak at blive for bl.a. at give en
hjelpende hand, ’andre havde vist set Rgnne™.

Onsdag aften var der lagt op til feellesaften med
grillning. Der var hos ”slagteren” indkebt diverse
okse-, svine-, og lammekgd samt forskellige slags
pelser samt tilbehgr.

Wi

§
L

Alle mesterkokkene er samlet ved grillen.

For bare to flasker rgdvin, havde Sonja og Bent
(et par indfgdte) organiseret en grill, sa stor som
en ladvogn pa hjul, som Niels Christians
”jydekrog” fik forngjelsen af at treekke frem og
tilbage over det halve Bornholm. Mange tak skal
han have for det.

[DFOI sponsorerede begge onsdagens arrange-
menter, dog ikke drikkevarer om aftenen.]
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Den tidligere "arhusianer, samsing og udlands-
dansker”, men nu vel mest ”bornholmer” Rigmor
Lisbeth var pa sin ferd stgdt pa tre unge men-
nesker, som hun vist nok tidligere havde truffet i
forbindelse med sit kunstneriske liv. De var helt
nyudklaekkede fra gagglerskolen og turnerede net-
op i denne uge rundt pa gen for at se, om vin-
gerne kunne bare. Det mener jeg nu nok, at de
kan efter at have oplevet deres forngjelige show.
Der var vist flere 1ar med bla meerker iblandt
tilskuerne den aften. Rigmor Lisbeth havde med
tryk pa de rigtige knapper, faet dem til at komme
0g optreede om aftenen uden noget egentligt ho-
norar. Disse unge gagleres eneste ”honorar” blev
lidt mad, og hvad der ellers kom ind ved en om-
gang “hatten rundt”. De blev sa til gengeld ogsa
hele aftenen og leerte nogle bgrn at jonglere lidt
med bolde og andre sma tricks.

PR e AR

Det var med at holde tungen lige i munden.

Torsdag blev for min familie til en tur i skoven
med hjemmelavede pandekager og nogle kultu-
relle oplevelser med en lokal guide. En af vore
svigersgnners bedsteforaeldre bor dgr om dgr med
/blehaven og havde inviteret.

Fredag var 43 personer (17 bgrn/unge) enige om
at tage en tur til Joboland/Brandesgardshaven.
DFOI havde opnaet rabat pa indgangsbilletterne,
sa alle kom ind for 35 kr. (mod normalt 85 kr.).
Alle forlystelserne var sa til gengeeld gratis.
[DFOI sponsorerede indgangen for bgrn og
unge.]

Lordag blev, hvad man gerne selv ville. Maden
var i hvert fald ganske god, der hvor vi spiste og
ikke at forglemme desserten: Irish coffee.

Sgndag tog nogle foreeldre initiativ til pglser og
snobrgd over bal pa stranden. Det skal ogsa de
her takkes for. Jenny og Karina (foraldre) blev de
“frivillige”, der ville skrive lidt til Ol-Magasinet.

Mandag var den store hjemrejsedag. Husene
skulle forlades kl. 10.00 - nogle fik dog lov at
blive et par timer ekstra, da de skulle med senere
feerger.

Alt 1 alt var det en rigtig god og vellykket uge,
hvor flere af deltagerne kom med ros og tak, ikke
mindst til vores forening. Denne ros og tak vil jeg
meget gerne her benytte lejligheden til at lade ga
videre til Rigmor Lisbeth og absolut ikke mindst
til Sonja og Bent, der var helt uundverlige. Nar
alt som ved denne sommerlejr gar op i en hgjere
enhed, er det ikke et problem at vaere arranger.

Jeg vil hermed takke deltagerne, og alle dem
som gav en hand med, for en rigtig dejlig og
vellykket uge.

Det vides desveerre ikke i skrivende stund, hvor
der eventuelt bliver afholdt sommerlejr i 2004.
OlI-Norden afholder ordinaer generalforsamling d.
4.-5. oktober. Herefter er vi maske lidt klogere.
Men som det siges: ”Succes avler succes”.

Sa mon ikke vi nok alligevel vil kunne finde ud af
et eller andet, ogsa uden de andre nordiske landes
eventuelle medvirken!

Forste vers af sangen om
Bornholm

Tekst: Erik Leth
Musik: Sven Gyldmark

Danmarks dejlige, skanne ger —

I tilgi"r mig nok,

jeg har valgt ”Solskingen i @stersgen —
til daglig sa bli’r den nu kaldt:

Bornholm! Bornholm! Bornholm!
Du min dejlige ferieg.

Bornholm! Bornholm! Bornholm!
Ved den herlige @stersg.

Mit Bornholm,

dine pi‘r er sa kanne,

li"e fra Sandvig til Nexg og Ranne.
Bornholm! Bornholm! Bornholm!
Tak for ferieglaeder min ven!
Bornholm, vi vil mgdes igen.
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Sommerlejr pa Bornholm (rejsebrev)

Af: Familien Nielsen, Grindsted

Vi sidder her hele familien og tenker tilbage pa
sommerlejren pa Bornholm. Vi kan hurtig blive
enige om, at der er mange grunde til, at gen bliver
kaldt solskinsgen.

Vi boede i Zblehaven i sma sammenbyggede
huse med en lille terrasse til. Det var meget nemt
at besgge hinanden, som vi i gvrigt ofte gjorde.
Der var en dejlig swimmingpool, hvor der blev
badet meget hver dag.

Ferien startede mandag kl. 15, hvor vi fik en liste
over, hvem der deltog, og hvor de boede samt et
program for ugen med forskellige aktiviteter og
nogle forslag til udflugter. Det var et meget
fuldendt program, sa vi fik straks fornemmelsen
af, at det ville blive en rigtig god uge, hvor der
var mange gode tilbud til barnene. Men det var
ogsa kun et tilbud. For gnskede man at holde
ferien for sig selv, var det ogsa i orden.

Mandag eftermiddag mgadtes vi ved poolen til en
lille velkomst, og efter otte ar i foreningen dukker
der stadig medlemmer op, som vi ikke har set far.
Det, synes vi i familien, er meget hyggeligt.

Tirsdag: Dagen var fri til at slappe af efter
rejsen. Vi havde set et postkort med et vandfald i
Rg, som vi tog ud at se. Vi fandt vandfaldet, men
der var ikke meget vand, sa vi blev enige om, at
postkortet nok var lavet i Norge og blev solgt pa
Bornholm.

Onsdag: Bgrnene blev inviteret pA McDonalds
fra kl. 11 til 13, mens foraldrene kunne ga rundt
og ose lidt i Regnne. Det var bare en god tur.
Barnene bestemte selv menuen, og turen sluttede
med ansigtsmaling, sa det var nogle flotte bgrn, vi
fik med hjem. Om aftenen var der arrangeret
grillfest med et kempe salatbord og en masse
dejligt kad, som man selv kunne grille.

McDonalds havde sponsoreret en stor bowle med
saftevand til bgrnene. Men det hele var ikke bare
spisning, der var nemlig ogsa underholdning, som
var sa sjov, at latteren rungede ud over poolen.
Det var tre unge geglere, som bare kunne deres
kram. Da deres forestilling var slut, blev de hele
aftenen og prevede at leere bgrnene at jonglere.

Som forzldre havde vi en del frihed denne aften
pga. disse herlige unge mennesker. Deres betaling
var "hatten ga rundt metoden”.

Torsdag: En valgfri dag. Vi tog ud til Opal sgen,
da vores bern gerne ville prgve Danmarks
leengste svaevebane pa 295 meter, og med en fart
pa 55 km i timen hen over sgen, for til sidst at
lande i sgen. En keempe oplevelse.

Fredag: Fellesturen gik til forlystelsesparken
Braendesgardshaven. Der var alt, hvad et barne-
hjerte kunne gnske sig - lige fra gokart til smukke
blomster samt stort badeland. Vi havde i familien
aftalt at slutte ved 15-tiden, men det kunne ikke
lade sig gere, sa vi snuppede et par timer mere.
En rigtig dejlig dag.

Lagrdag: Vi var hjemme hele dagen, badede og
slappede af. Om aftenen skulle bgrnene mgdes til
feelles hygge, hvor der blev spillet kort og spist
slik. Noget, som var dejligt at se, var, at nar det
begyndte at blive mgrkt, mgdtes barnene i en stor
flok, og sa skulle der leges gemme mellem
husene og i treeerne. Det var bade med crosser,
karestole og til bens, og legen sluttede farst, nar
bgrnene blev gennet i seng.

Sgndag var afslutningsdagen, pakkedagen, eller
hvad man nu havde lyst til. Vi tog i skoven og
fandt en del braende til balet ved stranden, sa vi
kunne bage snobred. Balet var klar kl. 19, og
familierne kom med pglser og drikkevarer samt
pinde til deres snobrgd, som de selv havde vearet
ude at finde. Vi hyggede rundt om balet til lidt
guitarmusik og sluttede ca. kl. 22.

Mandag: Hjemrejsedag. En uge er gaet med
dejligt vejr, og i samveer med mange positive og
glade mennesker. Det er bestemt en uge, vi her i
familien med glaede vil tenke tilbage pa, nar
efterarsstormen hyler uden for vores ruder.
Tusinde tak for en dejlig uge.

Laes ogsa gvrige indlaeg fra arets sommerlejr
”Eblehaven” pa Bornholm, side 5, 9 og 12.
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Ol-sommerlejr 2003

Af: Malene Sillas Jensen, 8 ar - Foto: Peter Steenberg

Det hele begyndte jo hjemme hos os selv. Vi
skulle kare meget tidligt om morgenen. Vi skulle
over tre broer - Lillebaelt, Storebaelt og @resund -
og sejle en gang, inden vi var pa Bornholm.

Det var sjovt at se alle vennerne igen, og crosser-
ne blev bare fundet frem i en fart. Det var lige
som om, vi havde set hinanden i gar, sadan snak-
kede vi.

En dag var vi nasten alle pa McDonald. Der var
pyntet op med balloner. Det tog lidt lang tid far
alle havde faet sig bestemt for, hvad for en soda-
vand de ville have. Men sa var det lidt smart, for
sa kunne vi bare kere ind og fa fyldt glasset op,
hvis vi ville have mere.

Der var papir og farver til alle de kreative.

Da vi havde spist, blev dem - der ville - malet i
hovedet.

Der var treengsel for at fa lagt en ansigtsmaske.

En anden dag tog vi alle sammen i Joboland/-
Brendesgardshaven. Her kunne vi prgve for-
skellige ting. Jeg kunne bedst i’ minigolf. Inden
vi skulle hjem, var jeg i slikbutikken sammen
med Cecilie, Cecilia og Mathilde.

Noget af det bedste pa Bornholm var deres Krgl-
leballe is. De var bare store og gode. Rigmor Lis-
beth fra Bornholm sagde, at man laver Krglle-
bolle is ved at fange tre Baller, klippe krallerne af
dem og tilseette noget flade fra bornholmske kger.
Sa har man til at lave rigtig Krgllebglle is. Men
det tror jeg altsa ikke pa!

Jeg var ogsa inde pa et silderggeri. Det lugtede af
fisk. Min mor og far ville have sild, men heldig-
vis for mig og Emilie kunne man ogsa fa palser.

Om aftenen kerte vi rundt pa vores crosser eller
besggte hinanden. Det var bare vildt sjovt. Det
bombede helt vildt meget, nar vi karte mellem
@bletreeerne, for der 1a en masse &bler, der var
faldet ned.

Det gode ved at vaere pa sommerlejr er, at alle er
som mig, og der ikke nogen, der glor og sparger
om, hvorfor jeg kerer pa min crosser. De andre
kerer nemlig ogsa med crosser.

Da vi havde grillaften, kom der nogen, der hed
Cirkus Tandem. De viste 0s, at de kunne sta oven
pa hinanden. Pigen var lidt skrap. Hun kunne sla
med en pisk, sa en avis gik over, mens en stod og
holdt den. De kunne ogsa kaste med bolde og
med ild. Vi grinede, og jeg tog en film med 24
billeder. Det blev sa det eneste, jeg fik billeder af
pa Bornholm. Men de var altsd ogsa gode.

Den sidste aften havde Ninas mor lavet snobrgds-
dej. De kunne ikke finde en balplads, der var
egnet til karestole. Derfor lavede Ninas far, og en
der hed Per, en balplads nede ved stranden. Vi
sang og Ninas far spillede. Det eneste, der var
dumt ved den aften, var, at vi skulle hjem naste
dag. Det var bare sa kedeligt at komme hjem, nar
jeg havde haft det sa sjovt i en hel uge.
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Sygesikringens regler om medicintilskud

Sidst opdateret den 6. januar 2003
Af: Hanne Thybo, farmaceut

Det er Laegemiddelstyrelsen, der beslutter, hvil-
ken medicin sygesikringen yder tilskud til.

Sygesikringen giver tilskud til mange typer medi-
cin (generelt tilskud), men der findes ogsa medi-
cin, som kun er tilskudsberettiget i serlige tilfeel-
de (klausuleret tilskud). Derudover kan din laege
sgge Laegemiddelstyrelsen om individuelle til-
skud fra sygesikringen.

Tilskuddets starrelse afhanger af dine samlede
arlige udgifter til tilskudsberettiget medicin, for
tilskuddet er trukket fra. Det betyder, at din til-
skudsprocent stiger i lgbet af aret i takt med dine
samlede udgifter. Jo stgrre udgifter inden for en
periode pa et ar, jo starre bliver din tilskudspro-
cent. Endvidere afhanger tilskudsprocenten af,
om du er over eller under 18 ar gammel ved star-
ten af din tilskudsperiode.

Er du over 18 ar, betyder tilskudsreglerne:

e At du ikke far tilskud, hvis din samlede udgift
til kab af tilskudsberettiget medicin er mindre
end 540 kr. i lgbet af en periode pa ét ar.

e At du far tilskud pa 50 pct. til den del af
udgiften, der ligger mellem 540 og 1.300 kr.

e At du far tilskud pa 75 pct. til den del af
udgiften, der ligger mellem 1.300 og 3.045 kr.

e At du far tilskud pa 85 pct. til udgifter, der
overstiger 3.045 kr.

Er du under 18 ar - eller fylder du 18 ar i Igbet af
dit tilskudsar - far du 50 pct. tilskud ved keb af
tilskudsberettiget medicin op til 540 kr. inden for
en periode pa ét ar. Til udgifter over 540 kr. far
du tilskud efter de samme regler, som gelder for
personer over 18 ar.

Arlig udgift pr. person til

tilskudsberettiget medicin Tilskud til Tilskud til

far tilskuddet er trukket fra personoer personoer
*) 0.18ar u.18ar
0-540 kr. (0-515 kr.) 0% 50%
540-1.300 kr. 0 0
(515-1.240 kr.) S0%  50%
1.300-3.045 kr. 7504 750

(1.240-2.900 kr.)

Over 3.045 kr.

(over 2.900 kr.) 85% 85%
(*) Belgbsgraenserne reguleres én gang hvert ar -
naeste gang 1. januar 2004. Belgbsgranserne, som
gjaldt fra den 1. januar 2002 til og med den 31.
december 2002, er anfart i parentes.

Dit tilskudsar starter fgrste gang, du keber til-
skudsberettiget medicin og slutter ét ar efter den-
ne dato. Et nyt tilskudsar starter farste gang, du
kaber tilskudsberettiget medicin efter dit forud-
gaende tilskudsar er udlgbet.

Eksempel

Du er over 18 ar og keber i lgbet af ét ar tilskuds-
berettiget medicin for 3.145 kr. De farste 540 kr.,
som du kaber for pa apoteket, betaler du selv.

Herefter er din saldo i Lagemiddelstyrelsens
Centrale Tilskudsregister (CTR) 540 kr., og du er
derfor berettiget til at fa 50 pct. i tilskud ved dit
naste kgb pa apoteket. Det betyder, at du til den
del af udgiften, der ligger mellem 540 kr. og
1.300 kr. - dvs. 760 kr. - far 380 kr. i tilskud, og
selv betaler 380 kr.

Din saldo i CTR er nu 1.300 kr., og du er derfor
berettiget til at fa 75 pct. i tilskud ved dit naste
keb pa apoteket. Det betyder, at du til den del af
udgiften, der ligger mellem 1.300 og 3.045 kr. -
dvs. 1.745 kr. - far 1.308,75 kr. i tilskud, og selv
betaler 436,25 kr.

Din saldo i CTR er nu 3.045 kr., og du er derfor
berettiget til at fa 85 pct. i tilskud ved dit naste
keb pa apoteket. Det betyder, at du i resten af dit
tilskudsar, er berettiget til at fa 85 pct. i tilskud. |
dette eksempel keber du for 100 kr. - far 85 kr. i
tilskud og betaler selv 15 kr.

| lgbet af dit tilskudsar betaler du selv (540 + 380
+ 436,25 + 15) kr. = 1.371,25 kr., nar du keber
tilskudsberettiget medicin for 3.145 kr. Dit
tilskud fra sygesikringen er i dette tilfeelde
1.773,75 kr.

Kilde: Leegemiddelstyrelsen
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Pressemeddelelse den 2. august 2002:

"Danmarks hgjeste elevator”
Foto: Kopieret fra www.ejer-baunehoj.dk

Et flagskib for dansk tilgengelighed. Genfor-
eningstarnet pa Ejer Baunehgj far en skraed-
dersyet elevator i et 12 meter hgjt tarnben.

f""‘.

Er

Det snart 80 &r gamle tarn er blevet renoveret
og indviet med et stort festarrangement.

Personer med bevagelseshandicap far snart mu-
lighed for at nyde den storslaede udsigt, der efter
danske forhold er fra Danmarks hgjeste punkt
Ejer Baunehgj. Pa lige fod med normalt gaende
kan handicappede om fa uger bestige det 12 me-
ter hgje genforeningstarn fra 1924. En elevator er
ved at blive skreeddersyet til et tomt tarnben.

Foreningen Ejer Baunehgjs VVenner gar projektet
til et ”flagskib for dansk tilgeengelighed” og vil
med simple midler signalere: "Hvor der er vilje,
er der en vej”. Kan alle komme op i et snavert
gammelt tarn pa Danmark top, sa kan meget an-
det indretning ogsa lade sig gare. Danske regler
om tilgeengelighed er blgde og uden sanktionsmu-
ligheder. Det er i hgj grad et holdningsspargsmal.

Alle har en naturlig nysgerrighed og gnske om at
sta pa toppen. Det er jo nermest en menneskeret

at have den mulighed. I vores bestraebelser pa at
forbedre livskvaliteten for mennesker med et fy-
sisk handicap, mener jeg projektet klart signale-
rer, at handicappede skal have lige adgang — ogsa
til turistattraktioner, forteeller direktgr Finn Ketler
fra Coloplast A/S, som er én af de syv sponsorer.

Statte fra 10 fonde

I alt 1,3 mio. kr. har foreningen indsamlet til byg-
geprojektet fra en reekke fonde. Hertil kommer
300.000 kr. fra Skanderborg Kommune. Vi glee-
der os meget over den flotte stotte fra fglgende
fonde: A.P. Mgller og Hustru Chastine Mc-Kin-
ney Mgllers Fond, Arbejdsmarkedets Feriefond,
Coloplast A/S, Aage og Johanne Louis-Hansens
Fond, Vanfgrefonden, Sahva Fonden, Familien
Hede Nielsens Fond, Fabrikant Mads Clausens
Fond, Danfoss A/S, BG Fonden og Friluftsradet.

Foruden elevator bliver forbedringerne i denne
omgang en langtreekkende kikkert med hgjdeind-
stillelig sokkel af hensyn til bgrn og sma folk, ge-
lzender med informationstavler, granitbelaegning
og belysning. Neeste byggeetape bliver renove-
ring af tarnets ydre murveark med facaderens, ud-
skiftning af mgre mursten og nye fuger overalt.

Formanden for Ejer Baunehgjs Venner,
Viggo Rasmussen der selv er handicappet,
har her afprgvet den nye elevator.
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Svensk elevator

Fredningsnavnet har godkendt en elevator i tar-
net — bare den kun er synlig under brug. Det stil-
ler krav om et serligt lagesystem pa tarnets top,
hvilket er forhandsgodkendt af Arbejdstilsynet.
Her gik licitationen til Roy Carlsson AB fra Var-
berg. Det lykkedes at finde et firma, der kunne se
en udfordring i at skraeddersy en elevator under
snaevre forhold. Elevatorkabinen bliver pa ca. 1,4
x 1,4 meter og kan rumme enten én el-kgrestol, to
manuelle karestole, to rollatorer eller 10 gaende —
med stok. Hastigheden bliver pa 0,6 meter pr. se-
kund, sa turen mellem de to stop i det 12 meter
hgje tarn vil vare ca. 25 sekunder.

Tarnhgj fest for enhver smag

“Danmarks hgjeste elevator” og tarnets forbedrin-
ger bliver markeret med en tarnhgjfest lgrdag den
31. august. Blandt talerne bliver borgmester
Aleksander Aagaard fra Skanderborg Kommune,
Palle Simonsen, der er formand for VVanferefon-
den og Det Centrale Handicaprad, Stig Langvad,
der er formand for De Samvirkende Invalideorga-
nisationer samt hgjskole- og tv-manden Niels
Hgjlund.

Bagefter skrues der op for musikken, hvor fgl-
gende spiller: Diznyz, Superjeg, Viggo Sommer
& Sgren Dahl og Sweethearts. Konferencier bli-
ver Skanderborg Amatgarteater.

Venlig hilsen

Ejer Baunehgjs Venner

Viggo Rasmussen, formand
Horndrupvej 13

8660 Skanderborg

Tlf.nr.: 8657 9357 / 4018 9357

Fakta om Ejer Baunehgj:

Ejer Baunehgj er landets hgjeste punkt med 170,95
meter over havet. Mange tror, at Yding Skovhgj er
hgjst, men det er faktisk 6 cm lavere malt pa den faste
jordoverflade. Og Himmelbjerget er "kun” 147 meter
hgjt. Gennem arhundrede teendte man et stort bal pa
Ejer Baunehgj og andre af landets bavnehgje, nar fjen-
den var pa vej. Tarnet blev rejst i 1924 til minde om
genforeningen med Sgnderjylland efter 1. verdens-
krig. Tarnet bestar af en dobbelt triumfbue — en bue
vendt mod hvert verdenshjgrne. Udsigten fra toppen
er storslaet. Et enestaende moranelandskab bugter sig
syd for stedet, og i klart vejr kan man se helt til Samsg
og Lillebeltsbroen.

Det var den sommer

Af: Preben Nielsen - morfars flyvske
tanker i sensommeren

Sommeren er langt om lenge gaet pa held. Ferie-
reeset - for min og andre Ol-familier en vellykket
sommerlejr pa Bornholm - er vel for de fleste nu
overstaet, og hverdagene med sine sma eller store
strabadser er faldet ind i sine vante rytmer, med
alt hvad det nu indebeerer.

Efteraret med traeernes farvegled. Regn og rusk,
kedelige gra og hurtigt efter hinanden afkortede
dage, haenger som en trussel over vore hoveder og
minder os om, hvad der vel snart kan forventes.
En nert forestdende og muligvis lang vinter, med
endnu flere korte dage og de lange marke aftener,
men tit og ofte frostklare natter og et frit syn mod
stjernehimlen.

Andre billeder, vi ser, kan veere: Et meget smukt
og snedzakket landskab, eller byens alt for hurtige
tg og sjap. Rimfrostens knasen under vore skosa-
ler, som vi angiveligt ma bestraebe os pa at betree-
de mere varsomt end andre. Istapperne, der fra de
nggne treeers grene og kviste, hanger og glimter
med alle regnbuens klare farver i lyset fra vindu-
ernes juleudsmykning. Det er blot nogle eksemp-
ler pa billeder, vi vel forventer altid vil vere der
og ikke kan a&ndres.

Men sa er det, vi igen vagner og endnu engang
ma gleedes, for snart kommer endnu et forar, med
lysere tider, sine dejlige lune vinde og milde dufte
af nyslaet grees og forarbejdet jord, valtende ind
over os, og Vi ma og skal, ikke mindst pa vegne af
vore bgrn og barnebern, se frem mod en ny lang
og maske lige sa varm og dejlig sommer.

Bortvisket er pludselig alle de negative tanker, og
vi kan sammen med vore kare igen glede os til
det nye ar. Nu kan vi endnu engang udholde alle
de genvordigheder, som o0s eventuelt ma gives.
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To millioner handicappede i Danmark

Af: Mogens Brandt Clausen

Nej, der er heldigvis ikke to millioner handicap-
pede i Danmark. Og sa alligevel... Teller man
familie og venner med, s& er der sa mange, som
kan fa folelsen af at veere handicappede, nar de
star foran et hotel, en attraktion, en institution, en
virksomhed eller andet, som der ikke er tilgeenge-
lig for handicappede. Hele familien ma vende om.

Det kunne man laese i Kristeligt Dagblad den 22.
august i anledning af, at Dansk Center for Til-
gaengelighed dagen forinden havde introduceret et
“tilgengelighedscertifikat” i Kgbenhavns Zoo —
en merkeordning, som skal give handicappede og
deres familier mulighed for at indhente oplys-
ning hjemmefra om tilgengelighed, sa ydmygen-
de oplevelser kan undgas. Man skal kunne plan-
lzegge sin udflugt eller ferietur lige som alle an-
dre.

Der tilbydes certificeret handicapvenlighed inden
for syv kategorier, som daekker de mest alminde-
lige handicap sdsom karestolsbrugere og syns-
handicappede. Ordningen er udviklet af Dansk
Standard, DS, der har sat nogle minimumkrav in-
den for hver kategori.

Hvis en virksomhed gnsker at fa certifikat pa han-
dicapvenlighed, vil der farst fglge grundig rad-
givning fra foreningen Dansk Center for Tilgaen-

gelighed. Dernast skal en uvildig part afgere, om
virksomheden lever op til kravene, og i givet fald
inden for hvor mange kategorier. Sluttelig udste-
des certifikatet, og en handlingsplan laves til et
videre forlgb med flere forbedringer for de handi-
cappede.

Det er naturligvis frivilligt, om en virksomhed vil
lade sig certificere, og det kan koste mange penge
at fa forholdene bragt i orden, men det vil blive et
spgrgsmal, nar ordningen er slaet igennem, om
man har rad til at lade veere. De virkelig mange
det angar taget i betragtning. Markningen vil ind-
ga i markedsferingen i udlandet af Danmark som
turistland. Regeringen har givet den nye marke-
ordning to millioner kr. til opstart.

Ogsa ifelge Kristeligt Dagblad 14 dage senere,
har kirkeminister Tove Fergo besluttet at arbejde
for, at folkekirkens bygninger kommer med i den
nye merkningsordning. Kirkeministeren tog pa
rundtur til tre sogne sammen med reprasentanter
for Dansk Handicapforbund for at se pa adgangs-
og toiletforhold mv. i kirker og sognegarde, og
det var bestemt ikke godt nok, det de sa. Tove
Fergo vil i samarbejde med Dansk Handicapfor-
bund udsende brev til menighedsradene med 10
gode rad til forbedringer.

OIFE PAS - "Hvis uheldet er ude”

Af: Preben Nielsen

Huskede du/l at fa det nye OIFE-pas inden ferien.
Ellers kan det nas endnu.

Passet er trykt pa 13 forskellige sprog og indehol-
der oplysninger om, hvad Ol er, og hvilke fakto-
rer, man skal vaere opmarksom pa i tilfelde af et
uheld.

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

Passet koster 15 kr. og kan kebes ved henvendel-
se til Birthe Holm, pa telefon: 45 89 41 68

Det reviderede OIFE-pas har starrelse
som det almindelige pas (9 x 12,5 cm).

PERSONAL
DOCUMENT
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Voksenkursus pa Fuglsangcentret, Fredericia, den 19.-21.

september

Af: David Holmberg Andersen - Foto: Mogens Brandt Clausen

Min keereste og jeg synes, at det var hyggeligt at
deltage i voksenkurset for to ar siden, sa derfor
havde vi valgt at tilmelde os igen i ar. Efter ind-
kvarteringen fredag mellem kl. 17 og 19 hyggede
vi 0s med de gvrige kursister. Omtrentlig 35 kur-
sister fra Bornholm til Sindal havde tilmeldt sig
kurset, som altsa — jf. artiklens titel — kun var for
voksne. Temaet for kurset var Osteoporose kontra
Ol.

Relativt tidligt gik kursisterne til ro for at veere
veludhvilede til lgrdagens program, som bestod af
to foredrag.

87 Q

overlaege, Peder Charles,
Arhus Amtssygehus.

Det farste foredrag var med dr.med. Peder Char-
les, som er overlaege p& Amtssygehuset i Arhus.
Emnet for foredraget var Osteoporose, som ikke
overraskende har flere lighedstreek med OIl. En
lang raekke typiske karakteristika ved Osteopo-
rose blev blotlagt, og ofte drog Peder Charles en
sammenligning til Ol. Dette gjaldt fx behand-
lingsmuligheder sdsom bisfosfonat, men ogsa en
reekke aspekter omkring kosttilskud (kalk og D-
vitamin) blev bergrt. Alt i alt et veltilrettelagt
foredrag, hvor spgrgelysten fra kursisterne var
stor.

Spargelysten var ogsa sardeles stor til det andet
foredrag med husholdnings- og ernagringsgkono-
ma Kirsten Bgnlykke. Hun fortalte om, hvilken
kost man helst skulle indtage, hvis man vil leve
sundt. Fokuset for foredraget var her knogleskar-
hed i relation til kost. Kan man, via sin kost, selv
gere noget for at modvirke implikationerne ved at
have knogleskarhed? Der er ingen tvivl om, at
man kan afhjelpe nogle af implikationerne ved
knogleskarhed, hvis man spiser rigtigt — og i det

hele taget farer en fornuftig livsferelse. Men skal
veere sikker pa, at man eksempelvis far tilstraek-
keligt med kalk og D-vitamin, kan man ikke kom-
me uden om at tage et kosttilskud dagligt.

Kirsten Bgnlykke,
Osteoporoseforeningen, Arhus.

Dagens andet foredrag trak ud, da spgrgelysten
som sagt var stor. Men halvanden times hvil in-
den aftensmaden kunne det da blive til. Ud over
indtagelse af fade og drikke blev der lgrdag aften
talt gevaldigt pa kryds og tvaers — og en falles-
sang af Tarfisk blev det ogsa til.

Umiddelbart efter morgenmaden sgndag skulle vi
med en karestolsvenlig bus pa sightseeing.
Morgenen startede med lyn og torden, men dette
uvejr var heldigvis passé, da vi skulle af sted.

Men en kraftig blast, og momentvis smaregn,
kunne vi ikke slippe for. Mogens Brandt Clausen,
Kurt Mgller og buschauffgren guidede os pa for-
nemste vis om dels Fredericias historie dels om
en raekke historiske monumenter. Feaestningsbyen
Fredericia er karakteriseret ved rektangulere ga-
der omgivet af et imponerende og velbevaret
voldanleg. Der bor ca. 48.500 i Fredericia Kom-
mune.

Udsigt over den mere end 150 ar ’gamle” miniby.
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Efter sightseeingsturen i Fredericia by besggte vi
Minibyen, som er en efterligning af Fredericia,
sadan som den sa ud i 1849 - i miniatureformat
forstas, og deraf navnet Miniby. Proportionsfor-
holdet er 1:10, dvs. 1 cm i Minibyen skulle svare
til 10 cm i datidens Fredericia. Sa hvis man fore-
stiller sig, at det var muligt at lade en fredericia-
borger fra 1849 vandre i minibyens gader ar
2003, sa skulle vedkommende gerne kunne gen-
kende sit eget hus. Efter turen kerte vi en smuttur
til Fyn, naermere bestemt Strib, for at se Frederi-
cia fra den anden side af beltet. P4 den made kan
man sige, at vi sa byen "indefra og ind” og "ude-
fra og ind”.

Saer dér linet op til familieportreettet.
Hjemme igen afsluttedes weekendopholdet med
feellesfoto og frokost. Derpa tog vi afsked med

hinanden og sagde ”pa gensyn”. Tak herfra for en
god weekend.

HUSK NU
DEADLINE

for det naeste
Ol-Magasin er

21. JANUAR

Seneste nyt om
Glucosamin fra

www.sundhed.dk
Af: Preben Nielsen

Mange har nok hgrt om Glucosamin. Her
folger Ol-Magasinet op pa de klip, der blev
bragt i sidste nummer.

Glucosamin er et leegemiddel

Nar glucosamin formelt er blevet markedsfart
som foderstof eller kosttilskud, er det sket for at
omga kravet om godkendelse som leegemiddel.

Efter Leegemiddelstyrelsens vurdering er produk-
terne dog reelt blevet solgt som et middel til lin-
dring af gigt.

Nar et produkt skal tilfares organismen, fx spises
eller smgres pa huden, med det formal at forebyg-
ge, lindre eller behandle sygdom og sygdoms-
symptomer, er der tale om et leegemiddel. Det
fremgar af leegemiddellovens § 1. Det er i den
forbindelse uden betydning, om produktet er be-
stemt til mennesker eller dyr.

Pa denne baggrund har Leaegemiddelstyrelsen —
efter samrad med Plantedirektoratet og Fedevare-
direktoratet - besluttet, at alle glucosaminproduk-
ter klassificeres som leegemidler. Det betyder, at
det er ulovligt at forhandle produkterne, med-
mindre de bliver godkendt af Leegemiddelstyrel-
sen eller Europa-Kommissionen.

Forudsetningen for, at glucosamin kan godken-
des, er, at der fremlaegges dokumentation for kva-
litet, sikkerhed og effekt. Det giver forbrugerne
sikkerhed for, at produktet rent faktisk virker - og
ikke har nogen utilsigtede bivirkninger.

Der har veeret forlydender om, at det vil veere
bade vanskeligt og dyrt at fa godkendt glucosa-
min. Flere virksomheder har imidlertid allerede
faet godkendt glucosamin som leegemiddel i Sve-
rige, hvor kriterierne for godkendelse af leegemid-
ler er de samme som i Danmark.
Leegemiddelstyrelsen har endvidere flere ansgg-
ninger om godkendelse af glucosamin under be-
handling.

Kilde: Leegemiddelstyrelsen, Sundhed.dk den 5.
august 2003
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Glucosamin forbydes helt

Salg af det omdiskuterede gigtpreeparat forbydes
nu fuldsteendig i Danmark, ogsa hos dyrehandle-
re.

Gigtpatienter har hidtil kunne kebe glucosamin
hos dyrehandlere, men ingen dansk virksomhed
har endnu opnaet tilladelse til at selge preeparatet
som leegemiddel og heller ikke som kosttilskud.
Nu er det imidlertid ogsa slut med at kabe gluco-
samin hos dyrehandlere, idet Laegemiddelstyrel-
sen har besluttet at forbyde alt salg af det.

Fremover er der kun to muligheder for at fa fat i
preeparatet forteeller sektionsleder i Laeegemiddel-
styrelsen Susanne Greve. Enten kan patienten kg-
be glucosamin i udlandet via Internettet, det er
nemlig stadig i handel i lande som Tyskland, Sve-
rige og Storbritannien, eller patienten kan ga til
sin lege. "Vurderer legen, at patienten kan fa
gavn af glucosamin, sgger leegen Leegemiddelsty-
relsen om en udleveringstilladelse, og dermed kan
patienten fa midlet overfert fra Sverige via et
dansk apotek”, forklarer Susanne Greve.

Kilde: Jyllands-Postens netavis, den 4. august
2003

Gigtramte ma vente

Fagfolk er tilsyneladende enige om, at gigtpraepa-
ratet glucosamin er gavnligt, alligevel kan der ga
lang tid, fer preeparatet kan blive godkendt.

Hos Gigtforeningen Kritiserer man skarpt Laege-
middelstyrelsens handtering af sagen. Hos Matas,
der forhandler glucosamin, er man ogsa utilfreds
med situationen. Informations- og miljachef Hen-
rik Johansen forteeller: ”"Man satter de omkring
500.000 gigtpatienter i en meget sveer situation.
Enten ma de kebe glucosamin i udlandet, eller
ogsa kan de ga til deres praktiserende lege, som
skal sgge om tilladelse hos Laegemiddelstyrelsen.
Hvis svaret er positivt, kan leegen udskrive en re-
cept pa et lagemiddel i Sverige, der kan blive ud-
leveret pa et dansk apotek. Det er alt for besver-
ligt, og vi kan ikke veere det bekendt over for pa-
tienterne”.

Kontorchef i Laegemiddelstyrelsen, Anne-Marie
Vangsted, afviser kritikken og pointerer, at det
kun tager én dag at fa en ansggning fra sin lege
behandlet hos Leegemiddelstyrelsen. Om udsigten
til en godkendelse af glucosamin forklarer hun:

Jeg kan ikke sige det preecist, men om fa mane-
der skulle vi gerne have godkendelsen klar, hvis
alt gar i orden”.

Kilde: Sgren Nielsen, Politikens netavis, den 6.
august 2003

Ulovlig udlevering af gigtmedicin

| gar annoncerede et dansk firma med gratis glu-
cosamin som gigtmedicin til husstandens dyr. Det
vil Legemiddelstyrelsen satte en stopper for.

Baggrunden for annoncerne er, at det hidtil har
veeret tilladt at seelge midlet som fodertilskud til
dyr, men efter det er blevet klassificeret som la-
gemiddel, er det blevet ulovligt at selge. "Hver
dag far vi flere hundrede opkald fra danskere,
som gnsker at kabe glucosamin. Det er jo forrykt,
at de skal finde pa alle mulige underlige lagne,
nar de bare vil afhjelpe deres smerter. Derfor til-
byder vi gratis praver af det smertelindrende fo-
dertilskud til husstandens dyr”, siger direkter i
JemoPharm Ejvind Pedersen.

Leegemiddelstyrelsen har kontaktet Ejvind Peder-
sen for at fa stoppet udleveringen af det ulovlige
lzegemiddel.

Kilde: Kristian Jessen, Ekstra Bladet, den 7.
august 2003

Gigtmiddel godkendes

Leegemiddelstyrelsen har nu godkendt det farste
preeparat med stoffet glucosamin. Dermed behg-
ver gigtpatienter ikke laengere kgbe stoffet i ud-
landet.

Det tilladte preeparat er Glucosamin Pharma
Nord, der per 18. september vil blive markedsfart
i Danmark. Endvidere vil Leegemiddelstyrelsen i
den neermeste fremtid behandle yderligere 10 an-
sggninger om markedsfering af preeparater med
glucosamin.

Glucosamin er en ekstrakt lavet af skaldyr, der
bremser den nedbrydning i ledbrusk, der giver
smerter for folk med leddegigt.

Sven Moesgaard, teknisk direktar i Pharma Nord,
forteeller om sikkerheden og kvaliteten i stoffet:
”Man har fra styrelsens side kunnet konstatere, at
disse forhold var i orden, og det har affgdt en hur-
tig godkendelse”. Han tilfgjer: ”Det er rart at kon-
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statere, at den omtumlede historie om glucosamin
nu har faet en lykkelig ende, med et sikkert og ef-
fektivt legemiddelgodkendt praeparat til slidgigt-
patienter”.

Glucosamin, som ogsa bruges som veteringrme-
dicin, har veeret forbudt i Danmark for at forhin-
dre, at mange kebte stoffet via dyrehandlere og
foderstofforhandlere.

Kilde: Ritzau, Berlingske Tidende, 1. sektion, s.
8, den 11. september 2003

| gvrigt:

Oplysningerne under overskriften ”Sundhed.dk”
kan naturligvis have stagrre eller mindre relevans
for leeserne. Men da redaktionen skgnner, at der
stadig er nogen, der ikke har computer, og derfor
ikke er pa nettet”, bringes de derfor pa tryk.

For alle Internetbrugere: Vidste I, at oplysninger-
ne fra Sundhed.dk kan man fa tilsendt sin egen
mailboks dagligt. Man skal blot oprettes, som
"gratis” abonnent. Klik pa: www.sundhed.dk -
”opret bruger” — og udfyld med selvvalgt profil.
Man far efterfglgende og dagligt tilsendt lzegelige
og almene informationer.

Om osteoporose

Klippet fra www.Sundhed.dk
Af: Preben Nielsen

[Osteoporose = knogleskarhed]

Osteoporose betyder "porgse knogler”. Den ydre
form af knoglerne forandres ikke (medmindre der
opstar et knoglebrud), hvorimod der inde i knog-
len bliver mindre og mindre knoglemangde.
Knoglen bliver sdledes mindre teet.

Knoglebrud pga. osteoporose opstar hyppigst i
handled, ryghvirvler og larbenshalse, men en
person med osteoporose Vil ogsa lettere fa knog-
lebrud andre steder end én, der ikke har osteopo-
rose.

Osteoporose er en af de hyppigste aldersbetinge-
de sygdomme. Osteoporose er farst og fremmest
en sygdom, der pavirker den daglige livsfarelse
og dermed livskvaliteten, idet knoglebruddene
medfarer smerter, deformiteter og gget afhaengig-
hed af andres hjelp. De arlige sygehusudgifter i
forbindelse med osteoporose er ca. 1 mia. kr.

Det mest alvorlige knoglebrud er brud pa larbens-
halsen. | Danmark indlaegges ca. 10.000 personer
om aret med brud pa larbenshalsen, og de fleste
af disse er kvinder. Patienterne er indlagt i 20-30
dage. Dette gar hoftebruddene til den dyreste af
alle diagnoser. Brud pa larbenshalsen medfarer,
at 50 pct. af de patienter, der var mobile fer brud-
det, efterfalgende er afhaengige af hjeelp fra andre.
Afhangigheden af andre er for 33 procents ved-
kommende sa udtalt, at de ma pa plejehjem. Der
er endvidere en overdgdelighed pa 15-20 pct. -
iseer inden for det farste ar efter bruddet. Denne
overdgdelighed skyldes iser sygdom, der opstar
pga. sengeleje, fx lungebeteendelse og blodprop i
lungerne.

Nar knoglerne pa hvirvelsgjlen - dvs. hvirvellege-
merne - bliver svage, kan en simpel bevegelse
som bare at bgje sig forover for at rede en seng
eller lgfte noget tungt, veere nok til at forarsage et
sammenfald af en hvirvel. Disse sammenfaldne
hvirvler forarsager ofte rygsmerter, nedsat hgjde
og en pukkel pa ryggen, ogsa kaldet "enkepuk-
kel".

Indtil for nylig har osteoporose veeret en overset
sygdom, der naermest blev betragtet som en del af
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den normale aldringsproces. Inden for de sidste ar
er opmaerksomheden om sygdommen tiltaget, og
forskning vedrgrende arsagerne til sygdommen er
gget. Forsgg pa at finde nye veje til at forhindre
og behandle sygdommen er kommet i fokus.
Osteoporose er saledes en sygdom, der farst og
fremmest pavirker livskvaliteten.

Da sygdommens udbredelse er stigende, er det
vigtigt at finde tiltag og behandlinger, der kan:

1 forhindre sygdommen i at opstd; samt

2 behandle og afhjelpe sygdommen, nar den er til
stede.

Hvordan opstar osteoporose?

Knoglerne bestar af et netveerk af bindevav,
hvori forskellige former for kalk er aflejret.
Knoglerne indeholder 99 pct. af kroppens kalci-
um. Det er kalciumforbindelserne, der ger, at
knoglerne er harde. Knoglerne er imidlertid ikke
dedt veev, men levende vav, der udskiftes livet
igennem. Saledes udskiftes ca. 10 pct. af knogle-
veevet pr. ar efter, at skelettet er udvokset om-
kring 20-ars alderen. Gammelt knoglevaev bliver
nedbrudt og udskiftet med ny knogle, ganske pa
samme made som gamle bygninger renoveres
ved, at man river gamle murstensvaegge ned og
bygger ny op. Denne proces med knoglenedbryd-
ning og opbygning har mindst to formal:

1 Den sikrer skelettets mekaniske styrke.

2 Den opretholder kroppens balance af visse vig-

tige mineraler som fx kalcium.

Under opveksten sker der en opbygning af knog-
lerne, der er stgrre end nedbrydningen, men efter
at den maksimale knoglemasse er naet mellem 30
og 35-ars alderen, sker der en stgrre nedbrydning
end opbygning af knoglerne. Dette knogletab kal-
des det aldersrelaterede knogletab. Dvs. at alle
mennesker taber knogle med alderen, og hvis
mennesket blev 120 ar, ville alle udvikle osteopo-
rose.

Maksimal knoglemasse

En af de vasentligste mader at forebygge og e-
ventuelt undga osteoporose pa er at opna en hgj
maksimal knoglemasse. Dette opnas isar i de
unge ar op til 20-ars alderen. Det sker sandsyn-
ligvis ved hgj kalciumindtagelse og moderat fy-
sisk aktivitet. Ogsa andre livsstilsfaktorer har
indflydelse pa, om man senere i livet udvikler
osteoporose.

Overgangsalderen (menopause)

Nar en kvinde passerer overgangsalderen, vil &g-
gestokkenes produktion af kenshormoner falde.
Menstruationerne vil gradvist blive svagere, indtil
de stopper helt. Kagnshormoner er kemiske sub-
stanser, der produceres for at kontrollere aktivite-
ten af forskellige organer.

Det kvindelige kanshormon gstrogen synes spe-
cielt at pavirke knoglesubstansen ved at heemme
knoglenedbrydningen og saledes nedsztte knog-
letabet. Normalt taber man pga. det aldersrelate-
rede knogletab 0-1 pct. knogle om aret efter det
35. ar. Dette er ens for mand og kvinder.
Omkring overgangsalderen forekommer der hos
kvinder et gget knogletab pga. faldet i gstrogen-
produktionen. Her kan knogletabet komme helt
op pa 6 pct. pr. ar i en kortere arraekke.

Knoglestruktur

Foruden de to ovenfor navnte former for knog-
letab er der ogsa en tredje form, der har betyd-
ning. lkke kun knoglemangden har betydning,
men ogsa knoglestrukturen.

Knoglerne har i det blgde knoglevaev, hvor syg-
dommen osteoporose sidder, en bikageagtig
struktur med leengde- og tveerlgbende knoglebjal-
ker. Disse knoglebjelker vil, som led i omsetnin-
gen af knoglevev, blive gennembrudt hver gang
der foregar en udskiftning. Dette sker iser efter
35-ars alderen, hvor der er en negativ knogleba-
lance.

Denne gennembrydning af knoglebjeelker er saer-
deles vigtig for styrken af knoglen. Med alderen
er det iser de tveerliggende knoglebjelker, der
svinder, og dette gar, at styrken af knoglen afta-
ger relativt mere end knoglemangden.

Sammenfattende kan man sige, at der er flere for-
skellige komplekse faktorer, der har betydning for
mangden og kvaliteten af knoglen igennem livet,
iseer efter 40-ars alderen. Dette inkluderer:

1 Mangden af knoglevav, nar man opnar
maksimal knoglemasse

2 Meangden af knogletab pga. alder
3 Mengden af knogletab pga. overgangsalderen

4 Visse systemiske hormoner, specielt kvindelige
kanshormoner

5 Kosten og herunder iszr indtagelsen af kalcium
6 Funktionen af nyrerne og mave-/tarmkanalen
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7 Fysiske krefter, der indvirker pa knogler, sa-
som kropsvaegt og motion

Nar man tenker pa alle de forskellige faktorer,

der indvirker pa knoglesystemet, er der mange

mader, hvorpa osteoporose kan udvikles. Der er

saledes ikke nogen enkeltfaktor, der har afgeren-

de betydning for udviklingen. De data, der fore-

ligger i dag, peger iser pa fem veesentlige fakto-

rer:

1 En lav maksimal knoglemasse

2 Bortfald i produktionen af gstrogen fra egge-
stokkene hos kvinder omkring overgangsalde-
ren

3 En lav indtagelse af kalk livet igennem

4 Nedsat fysisk aktivitet

5 Arvelige faktorer, der har betydning for bade
opbygningen af den maksimale knoglemasse og
tabet af knoglemasse efter 25-ars alderen

Andre arsager til osteoporose

Visse sygdomme og medicin kan fare til knogle-
tab. De praktiserende laeger kender de fleste af
disse sygdomme og forskellige former for medi-
cin. Leegerne kan forklare patienterne, hvad de

kan gere for at undga at fa osteoporose, nar de ta-
ger medicin.

Falgende faktorer har betydning:

Medicin som binyrebarkhormon (prednison,
prednisolon), for stor dosis af skjoldbruskkirtel-
hormon (eltroxin) og langvarig (over maneder
varende) behandling med heparin (et stof, der
fortynder blodet).

Sygdomme som forhgjet stofskifte, forhgjet
kalkstofskifte, nyresygdomme og visse former
for kreeft (kraeft i lymfeknuderne og leukaemi).
Visse bindevavssygdomme.

Lammelse i benene eller total lammelse af arme
0g ben.

Nedsat evne til at optage kalcium fra tarmen
pga. sygdomme i tarmen, leveren eller bugspyt-
Kirtlen.

Anorexia nervosa (nervgs spiseveaegring).

Visse sjeldne knoglesygdomme (fx osteogene-
sis imperfecta).

ﬁAndre sma og lidt "kritiske” klip?

Af: Preben Nielsen

Handicappede ma undvaere bagage
DSB-passagerer med handicap kan ikke fa hjalp
med kuffert eller anden bagage.

Passagerer hos DSB kan godt fa hjzlp til at kom-
me op og ned i en togvogn, hvis de bestiller hjel-
pen hos DSB i god tid. Men DSB vil ikke hjelpe
med andet end en karestol.

Det vil Gigtforeningen nu have @ndret, sa perso-
ner med handicap ogsa far mulighed for at rejse
alene med bagage.

Sagen tages op i DSB's handicappanel, og hvis
der ikke sker konkret handling, vil Gigtforenin-
gen foreleegge sagen for trafikministeren.

"Vi kan sagtens forstd, at DSB ikke kan lgfte
bagage for alle passagerer, men at man ikke vil
hjelpe en gangbesvearet eller en karestolsbruger
med bagagen, er uacceptabelt”, siger Gigtfore-

ningens direktar, Lene Witte. ”Der er ikke noget
at sige til, at mange med handicap foretraeekker at
kabe og kaere egen bil”.

DSB har henvist til, at man kan lgse problemet
ved at fa en ledsager med, der kan bare bagagen.
DSB har favorable billetpriser for ledsagere til
handicappede. Hertil siger Lene Witte: ”Vel kan
man sgge de sociale myndigheder om ledsager,
men skal en almindelig rejse for en handicappet
absolut veere en skattefinansieret socialsag, fordi
den rejsende vil have en kuffert med”.

Kilde: Sundhed.dk den 4. juni 2003

Bedre adgangsforhold for handicappede
Regeringen vil rette op pa de darlige adgangsfor-
hold, handicappede har til apoteker og sundheds-
Klinikker.

Mere end ni ud af ti sundhedsklinikker, og en stor
del af apotekerne, har ikke kgrestolsramper eller
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andre installationer, der ger det muligt for kare-
stolsbrugere at fa adgang. Det vil @konomi- og
Erhvervsminister Bendt Bendtsen nu rette op pa,
selvom han erkender, at det bliver en enorm og
langvarig opgave.

Jeg haber, vi kan rette op pa fortidens synder i
lgbet af de naeste 20 ar, og jeg er parat til at lov-
give om det, hvis vi ikke kan fa en frivillig aftale
med parterne. Nar apotekerne og klinikkerne far
sa mange penge fra det offentlige, ma vi ogsa stil-
le nogle krav til, at de handicappede kan komme
ind ad daren”, siger han.

Udgifterne til etablering af handicapvenlige ad-
gangsforhold har han teenkt sig, at butikkerne selv
skal afholde. Apotekerforeningens formand, Paul
Bundgaard, tager positivt imod regeringens ud-
spil. "Vi er enige i regeringens mal, og vi tager
gerne diskussionen. Hvem, der skal betale, er ik-
ke sa vigtig nu, men det er klart, at det bliver
bragt ind i forhandlingerne om vores bruttoavan-
cer naste gang”, siger han.

Kilde: Mark Stokholm, Jyllands Posten, sektion
Erhverv og @konomi, side 3, den 16. juni 2003

Syge bgrn snydes for undervisning
Kommuner overholder ikke reglerne om sygeun-
dervisning af bern, og Gigtforeningen vil have
undervisningsministeren til at gribe ind. Hvis
bern har mere en 15 dages sygefravar i skolen,
har de krav pa at fa ekstra undervisning, sa de ik-
ke kommer bagud. Men det sker sjeeldent, at bgrn
far denne undervisning. Gigtforeningen har flere
gange bedt undervisningsministeren om at gribe
ind, s& kommunerne overholder reglerne om sy-
geundervisning.

Lene Witte, der er formand for Gigtforeningen,
understreger, at det er et stort problem for kronisk
syge barn, hvis de ikke far den ngdvendige un-
dervisning. En teoretisk uddannelse er ngdvendig
for de gigtramte bgrn, der aldrig vil kunne klare
et fysisk kraevende job.

Kilde: Ritzau, den 23. juni 2003

Regler mod handicappede

Kommunale regler er skyld i, at de kebenhavnske
butikker ikke ma bygge ramper, saledes at kare-
stolsbrugere kan fa adgang.

Helle Thrane fra Scleroseforeningen deltog den

20. august, sammen med 25 andre karestolsbru-
gere, i en kampagne pa Straget, der skulle gare
opmarksom pa, hvor svart det var for karestols-
brugere, at fa adgang til butikkerne. Helle Thrane
sparger: ”Og hvorfor skal man nagtes det, bare
fordi man sidder i karestol? Vi far jo ikke mindre
lyst til at kebe ind eller ga i byen end alle andre”.

Den manglende adgang for karestolsbrugerne
skyldes dog, i visse tilfelde, de kommunale reg-
ler. Ejer af Blue Willis pa Stragget, Ulla Christian-
sen, forklarer: ”Da vi overtog butikken, byggede
vi indgangspartiet om og lavede en rampe ind til
butikken. Men efter fa dage dukkede de hgje her-
rer op fra kommunen og bad os om at fjerne det
hele igen”.

Jan Pape, vicedirektar i Vej & Park, forteller, at
butikkerne typisk far afslag pa deres karestols-
ramper, hvis de rager sa langt ud pa gaden, at de
generer den gvrige trafik: ”Det er jo gader, hvor
der typisk er mange fodgaengere, og den trafik
kan blive sterkt generet, hvis der alle steder rager
ramper ud. Og pa smalle fortove vil de tage alt for
meget plads”. Han tilfgjer dog, at man i kom-
munen nu overvejer, om man ikke har veret for
hard pa dette punkt.

Kilde: Malene Bo, Jyllands-Postens netavis, den
21. august 2003

Certifikat skal hjeelpe handicappede

[Lees ogsa artikel andetsteds i bladet]

Et nyt tilgeengelighedscertifikat skal befri de han-
dicappede for fornedrende situationer, nar de skal
pa udflugt.

I fremtiden skal det veere slut med situationer,
hvor handicappede ikke kan komme ind pa muse-
er, hoteller eller offentlige toiletter. Et sakaldt til-
gaengelighedscertifikat til virksomheder i turist-
branchen skal gere virksomhederne handicapven-
lige inden for syv forskellige kategorier.

Ideen med certifikatet er, at den handicappede
hjemmefra kan undersgge stedets faciliteter og se,
om stedet er noget for ham eller hende.

Lederen af Dansk Center for Tilgaengelighed,
Saren Ginnerup, lancerede certifikatet i dag i Ke-
benhavn Zoo. Selv er han meget tilfreds, men han
regner dog ikke med, at mere end 10 procent af
de potentielle virksomheder vil tage imod tilbud-
det.

Kilde: Ritzaus Bureau, d. 21. august 2003

Side 23



Ol-Magasinet

DFOI

Nummer 3 - 2003

Strid om genoptraening

Mange patienter komme i klemme mellem Kg-
benhavns Amt og amtets kommuner i striden om,
hvem der skal betale for genoptraening efter endt
hospitalsbehandling. Flere kommuner er treette af
at sta tilbage med regningen.

Borgmester i Lyngby-Taarbek Kommune, Rolf
Aagaard-Svendsen (K), forteller: Vi vil helst
finde en lgsning sammen med amtet, men lige nu
star vi meget langt fra hinanden”.

| 2001 blev der indfert en lov, der bekendtgar, at
sygehusene skal betale for genoptreening efter en
operation samt oprette genoptraeningsplaner. Til
gengeeld er det kommunen, der er ansvarlig for
den langsigtede vedligeholdelsestraning.
Meningen var, at undgd gkonomiske konflikter
mellem amt og kommune, men loven har endnu
ikke haft den gnskede effekt.

Vibeke Schaltz, amtskredsformand i Kgbehavns
Amt for Dansk Sygeplejerad, udtrykker bekym-
ring over de manglende genoptraningsplaner: “Et
er, at det er direkte lovbrud, noget andet er, at der
er borgere, der slet ikke far et tiloud om genop-
treening, fordi amt og kommuner strides om,
hvem der skal betale regningen. Det er helt ufor-
staeligt, at der bliver brugt store belgb pa opera-
tioner, uden at genoptreeningsdelen er pa plads, sa
folk kan blive selvhjulpne”.

Kilde: Christian Engell, Jyllands-Postens netavis,
den 25. august 2003

Nedsat revalideringshjeelp
Regeringens forslag om at nedsette revalide-
ringshjeelpen for visse grupper er uanstendigt.

Det mener Gigtforeningens direkter, Lene Witte,
som opfordrer regeringen til omgaende at tage
forslaget af bordet.

”Jeg er ikke i tvivl om, at regeringen har gode
hensigter, og at man vitterlig gnsker at afskaffe
visse uhensigtsmaessige incitamenter i dagpenge-
systemet. Det er ogsa muligt, at forslaget afskaf-
fer nogle fa darligdomme, men det skaber mange
flere”, siger Lene Witte.

Regeringens forslag om at nedsette revalide-
ringshjalpen far betydning for gigtpatienter, fordi

der ofte gar lang tid fra sygdommen opstar, til der
er stillet en endelig diagnose. Derfor har mange
gigtpatienter veeret et halvt ar pa kontanthjzlp,
far de er klar til revalidering. Efter regeringens
forslag skal de sa forblive pa kontanthjaelp under
revalideringen.

Ifelge Gigtforeningen betyder det, at en enlig
person vil ga fra 13.546 kr. i statte til 8.172 kr.

”Konsekvensen bliver, at de veelger revaliderin-
gen fra og fortsaetter pa kontanthjelp i hab om
hurtigst muligt at komme pa fartidspension. Der
bliver jo intet gkonomisk incitament til at ga pa
revalidering, og man vil derfor opna det stik mod-
satte, end det man har gnsket”, siger Lene Witte.

Gigtforeningen er enig i regeringens malsatning
om, at mennesker skal veere pa arbejdsmarkedet
leengst muligt, og at man fx tilskynder gigtpatien-
ter til at komme pa revalidering og bliver omsko-
let, sa de igen kan vare knyttet til arbejdsmarke-
det.

Kilde: Gigtforeningen, Sundhed.dk den 27.
august 2003

Tilskudsregler vurderes

Sundhedsminister Lars Lgkke Rasmussen (V) vil
nu se nermere pa tilskudsreglerne til den medicin
danskere kgber i andre EU-lande eller via inter-
nettet.

De nuvarende regler ger, at danskere ikke kan fa
medicintilskuddet med til udlandet eller fa til-
skud, hvis man har kgbt medicinen via en uden-
landsk internetportal.

Sundhedsministerens undersggelse af tilskudsreg-
lerne er en reaktion pa en henvendelse fra Forbru-
gerradet pa vegne af to borgere, men flere politi-
kere vil ogsa have @ndret reglerne. Formand for
Folketingets Sundhedsudvalg, Birthe Skaarup
(DF), udtaler: ”Hvis man bruger sin sunde for-
nuft, skulle der ikke veere noget til hinder for at
yde tilskud, og jeg regner med, at udvalget er i
gang med at undersgge det”.

Ifalge professor i socialret pa Kgbehavns Univer-
sitet, Kirsten Ketscher, bliver sundhedsordfgrer-
nes initiativ om at &ndre reglerne dog overhalet
af EU-lovgivningen: "Det kan godt vere, at Fol-
ketinget har vedtaget disse regler, men det strider
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altsd mod EU-retten. Det er en handelshindring,
og man kan ikke afvise, at der vil komme erstat-
ningskrav fra folk, som fgler, at de har lidt et
tab”.

Kilde: Sgren Nielsen, Politiken, 1. sektion, s. 13,
den 6. september 2003

Genopbygning af knogler

Et nyt leegemiddel adskiller sig fra tidligere pree-
parater ved at genopbygge knogler i stedet for ba-
re at bremse udviklingen af knogleskarhed.

Leegemidlet vil blive introduceret i Igbet af efter-
aret. Det nye leegemiddel er et hormon, der sprgj-
tes ind under huden og stimulerer knogledannel-
sen. Pa grund af medicinens hgje pris vil praepa-
ratet, i ferste omgang, kun blive givet til de pati-
enter, der er allerhardest ramte af knogleskarhed,
det vil sige patienter med sammenfald i ryghvirv-
lerne.

Lars Hyldstrup, specialist i knogleskarhed, for-
klarer: ”Det er den gruppe, som vi kan skaffe en
alderdom med feerre smerter, hgjere livskvalitet
og efter al sandsynlighed ogsa et lengere liv”.
Kilde: Ritzaus Bureau, den 14. september 2003

Handicaphjeelpere far bedre forhold

Arhus Kommune ggr nu en indsats for at forbedre
arbejdsvilkarene for de omkring 1.100 handicap-
hjelpere, der er ansat i kommunen.

Hidtil har handicaphjelpere skulle leve med mi-
nimumslgn, samt at lgnnen helt bortfalder i til-
felde af sygdom eller barsel. Men i Arhus kan
hjelperne nu se frem til hgjere lgn, pensionsord-
ning samt lgn under sygdom og barsel. Arhus
Kommune haber dermed ogsa, at mindske den
konstante gennemstrgmning af arbejdskraft inden
for omradet.

Radmand i Arhus Kommune, Flemming Knud-
sen, udtaler: ”Jeg mener ikke, vi i Arhus i 2003
kan have ansat personale, som arbejder under ik-
ke helt tidssvarende forhold. Handicaphjelperne
ger et vaesentligt stykke arbejde for mennesker
med handicap - den indsats fortjener en belgn-
ning”.

Hos Handicaphjalpernes fagforening er man glad
for aftalen i Arhus. Formand Martin Andersen
forteeller: ”Det er farste gang, vi er blevet hart. Vi
har faet en lille sejr. Sa ma vi se, hvad det farer

til”.

Kilde: Marianne With Bindslev og Line Vaaben
Vennekilde, Politikens netavis, den 21. september
2003

Patienter kan henvises direkte

Hvis leegen skanner det, kan patienter nu henvises
direkte til hgjt specialiseret behandling pa landets
sygehuse.

/ndringen i lov om sygehusvasenet ger, at pati-
enter, som fx har svaere kroniske lidelser eller har
behov for en transplantation, kan blive henvist di-
rekte til sygehusafdelingen.

Hidtil har man skulle have en sakaldt kaution fra
et udvalg under sygehusvesenet, nar man skulle
henvises til en hgjt specialiseret behandling, hvis
behandlingen ikke kunne tilbydes inden for det
amt, hvori man bor. Udvalget bestemte sa, om
man kunne blive henvist til behandlingen pa am-
tets regning.

Efter de nye regler kan den praktiserende laege,
eller en privatpraktiserende speciallege, henvise
direkte til behandling pa et hgijt specialiseret ho-
spital, der varetager en landsdelsfunktion. Det
kreever dog, at patienten opfylder betingelserne
for at blive behandlet pa en hgijt specialiseret af-
deling. Hvis man ikke har tilstraekkelig en lidelse,
vil henvisningen blive returneret, og sa bliver
man ikke behandlet.

Det nye er, at afgerelsen ikke lengere ligger hos
et udvalg, der ikke kender patienten. Nu er det
ene og alene patientens lege, der skanner, om
patienten skal tilbydes behandling.

Kilde: Anders Winther, Sundhed.dk,

den 22. september 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

Handicapportalen - Alt indenfor handicap-
omradet - www.handicap-portalen.dk

Handiinfo - Om bl.a. Handicapbiler, Hjelpe-
ordning og Sagsbehandling - www.handiinfo.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

Europeiske Rejseforsikring
www.europaeiske.dk

Forsikringer — De fleste andre former
www.forsikringsklubben.dk

Amtsradsforeningen -
Vedr. rejsesygeforsikring
www.arf.dk

Sundhedsministeriet - Vejledning om
supplerende deekninger - www.sum.dk

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

Biler
www.bilpriser.dk
www.bilbasen.dk

Skulle du, nogen i din familie eller andre i dit netvaerk have en rettelse til denne side, eller
eventuelt viden om internet-adresser, som | ogsa mener foreningens medlemmer kan drage
god nytte af, send den da til Ol-Magasinet, sa vi lsbende kan fa opsummeret/udbygget listen.

o 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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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 personli-
ge erfaringer med at leve med handicappet, dels
viden fra eksempelvis litteratur. Det kan dreje sig
om mange forskellige forhold, sasom padagogik,
indretning af hjemmet samt mulige fremtidsper-
spektiver. Nogle foreninger har desuden udarbej-
det informationsmateriale om handicappet.

Fagrad? Mange foreninger har kontakt til fagper-
soner, som i deres daglige arbejde beskeeftiger sig

med det specifikke handicap, og derfor har en
serlig viden pa omradet. Nogle foreninger har
ogsa oprettet et fagrad med en rakke forskellige
fagpersoner, der i et vist omfang indgar i forenin-
gens arbejde. Disse fagpersoner vil kunne hjelpe
med oplysning af faglige spargsmal.

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

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

Foreningen, kan som handicapgruppens talergr,
ofte vaere en meget relevant samarbejdspartner
ved projektorienterede aktiviteter.

FORENINGSVEJLEDERE
Har du/l eventuelt problemer — sma som store?

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

Problemer kan sa vidt det er muligt lgses og da
foreningen er til for medlemmerne, sa lad os pre-
ve i feellesskab, at udrydde eventuelle forhindrin-
ger!

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

Skulle det eventuelt vise sig, ikke at reekke
med rad og vejledning fra foreningen,
indhentes den ngdvendige og professionelle
assistance.

SA DERFOR - HOLD JER IKKE TILBAGE!

Foreningens vejledere p.t. er:

st for Storebeelt

Birthe Holm (forzlder)
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 & foralder)
Telefon: 44 68 42 23
Mail: dfoi@smorumnet.dk

Vest for Storebeelt

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

David Holmberg Andersen (oi’er)
Telefon: 86 96 06 56

Mail: dha@mail.dk
Karina Sillas Jensen (oi’er & foreelder)

Telefon: 7533 77 99
Mail:
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For at indholdet i Ol-Magasinet ikke skal ga hen og blive alt for ensartet og kedeligt, er
redaktionen meget modtagelig for medlemmernes egne artikler om nasten alt.
Send Jeres materiale (eventuelt handskrevet) til redaktionen. Vi er gerne behjalpelig med

redigering og renskrivning.

DEADLINE

for naeste Ol-Magasin

er denne gang rykket
et par dage til den
21. januar 2004
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