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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

IT | Fiskergade 26, 4220 Korsgr Kontingenter
Telefon: 58 383514 (Bedes indbetalt senest 1. marts)
Wl | Mail: mogenshc@tiscali.dk Personligt medlemskab: 150,00 kr. pr. &r
Neestformand: Birthe Holm Stgttemedlemskab: min. 100,00 kr. pr. ar
Gangesletten 23, 2950 Vedbak Institutioner: min. 200,00 kr. pr. ar

Telefon: 4589 41 68 Kontingent, gaver og kursusgebyr indbetales pé:
Mail. birthe-holingofir.k Giro 412-0744 eller BG Bank: 9570-4120744
Kasserer: Niels Langbo Kan eventuelt ogsa overfgres via Netbank til

Lidsgvej 8, 8900 Randers Sparekassen Kronjylland pa: 9325-3255626948

'II\'/IeI_eIf_on_: ?6|42 %5 76 +rele.dk NB: Indbetalinger der ikke er praciseret
ail: niels.langbo@post.tele. betragtes altid som gave til Ol-foreningen.

Sekreteer: Kis Holm Laursen Ved overfarsel til sparekassen, husk da navn
pa indbetaler og hvad indbetalingen daekker.

Krogagre 30, 8240 Risskov
Telefon: 86 21 95 40
Mail: holm.laursen@mail.dk

: : Landsindsamling
Bestyrelsen: Preben Nielsen . .
Irishaven 258, 2765 Smarum Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
Telefon: 44 68 42 23 afholde landsindsamling i APRIL, MAJ, JUNI
Mail: dfoi@smorumnet.dk og JULI maned. Bidrag kan indbetales pa:
Giro 1-658-9519 eller BG Bank 1551-16589519

Bestyrelsen: Mette Nedergaard
Skovbrynet 76, 8450 Hammel

Telefon: 86 96 06 56 DFOI er nationalt og internationalt
Bestyrelsen: Niels Christian Nielsen KMS
Skoleparken 30, 8330 Beder .
Telefon: 86 93 63 20 KontaktudvalgeF for Mlno!re Sygdoms- og
Mail: medum-nielsen@adr.dk handicapforeninger
Bestyrelsen: Marianne Espensen Ol-Norden
Dalagervej 61, 8700 Horsens Osteogenesis Imperfecta Norden
Telefon: 75 64 66 36
Mail: 4espensen@get2net.dk OIFE
Osteogenesis Imperfecta Federation Europe
Bestyrelsen: Alex Holm Petersen
A | Skjoldvaenget 36, 5610 Assens EURORDIS
“| Telefon: 64 71 36 15 European Organisation for Rare Disorders
% | Mail:
Suppleant: Karin Larsen Pa de sidste sider i Ol-Magasinet, er der
Holmbladsgade 53, st. tv., 2300 Kbh. S oplysning om foreningsvejledere og gode
Telefon: 32 57 68 37 web-steder samt en kupon vedr. flytning.
Mail:

Suppleant: Mads Dyreberg Haldrup Foreningens hjemmeside:
Blagardsgade 24, st. tv. Kgbenhavn N.

Telefon: 40 63 78 44 WW\VV. dfo i . d k

Mail: mads dyreberg@hotmail.com
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Bid livet i laret

Af: Mogens Brandt Clausen

Det var sa den sommer.

Meget kunne der siges om vejret
det er blevet sagt alt sammen.
Ingen har gjort noget ved det

0g det er godt

at tage det som det kommer
kunsten at leve.

Der er ikke sket meget for os i Ol
ingen gennembrud i tandbehandlingen
trods voldsomme gener og udgifter
forarsaget af Ol.

Teenderne, som farste led i fadens vej
ud til hver eneste celle og fiber,

de er ikke sa vigtige

som de andre 200 knogler,

der holder sammen pa os.

Mange af os har smerter

farende rundt i skelettet

gamle brud siger

”Husk mig”.

"Pas pa!” lyder det hele tiden

fra kommandocentralen gverst.
Pas pa, at du ikke reekker lidt for langt
efter noget

ikke setter foden pa noget skaevt.
Sarg for at veegtfordelingen

er i balance.

Bliv ikke for ivrig

med at hilse pa nogen

eller i at vise din keerlighed.
Begejstring er farlig

kram kan veere det

laben er farlig

cykling, dans, hop og spring er det.
Og snart kommer vinteren

uha, uhal

Og dog: Lad ikke frygten
smerterne, modgangen bestemme.
Seet dig ud over

alt det, som vil bestemme

over dig.

Hvert gjeblik er muligheder

dine.

Digteren Benny Andersen har afsagt en dom:

Thi kendes for ret:

Du er dgmt til at leve!

Du ma ikke kassere din skabne
tveertimod tage den pa dig

Fyld den ud

som din hud!

Bid livet i laret

Find fremtiden frem

Rut med planer og visdomsord
for i dag skal der sgreme leves!

o Fradigtsamlingen Personlige papirer, 1974

=

Foreningens formand blev den 13. juni 70 ar
Ol-Magasinet gnsker et STORT TILLYKKE

Brug labels og bliv set
for uheldet er ude

Merkaten der her gengives i sort/hvid og mindre
format er trykt med hvid skrift pa bla bund maler
ca. 10 x 15 cm og kan fas ved henvendelse til:
Niels Christian pa telefon: 86 93 63 20 eller pr. e-
mail: medum-nielsen@adr.dk

Klistermarkerne er gratis for medlemmerne, man
skal dog paregne udgift til frankeret svarkuvert.

Sponsor: Finn Jensen
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Klinik for Sjeeldne Handicap, Rigshospitalet

Nyhedsbrev, 4. august 2004

e ]
h—.F..
i o "-&
.L._,F :—._
=R
..:.:__. I___;
1 =
L :.'rT -y o
ol Ay :‘f

r | . |
e il

L

A

Keere Alle

Jeg er nu tilbage og vil fremover bestraebe mig pa
at holde kontakten med jer via nyhedsbreve som
dette til patient-foreningsformandene m/k.

Som bekendt aflgste Allan Lund og jeg, pr. 1.
september 2002, afdelingsleege Stense Farholdt
og overlaege Liselotte Skov. Jeg er ansat i afde-
lingsleege stilling med 2/3 funktion i Klinik for
Sjeeldne Handicap og 1/3 i Klinisk Genetisk afd..
Afdelingsleege Allan Lund i den modsatte kom-
bination og er klinikkens leder.

Afdelingslege Susanne Holst Ravn pabegyndte
pr. 1. april 2003 en ekspertuddannelsesstilling i
neuropadiatri og felger en del patienter med
Neurofibromatosis von Reklinghausen og Prader-
Willi Syndrom samt samtlige bgrn og unge med
rygmarvsbrok. Jeg felger ligeledes en del pati-
enter med Neurofibromatosis von Reklinghausen,
samt en stor del af patienterne med Marfan-,
Ehlers-Danlos-, Osteogenesis Imperfecta og Pra-
der-Willi Syndrom. Jeg er medicinsk koordinator
for det kraniofaciale team og vurderer sammen
med resten af teamet en raekke patienter med
kraniofaciale misdannelser. Afdelingsleege Allan
Lund har hovedansvarsomrade indenfor de med-
fadte metaboliske sygdomme sammen med Pro-
fessor Flemming Skovby, men farstnaevnte falger
ogsa en del patienter med Marfan-, Ehlers-Dan-
los-, Osteogenesis Imperfecta, og Prader-Willi
syndrom. Professor Flemming Skovby er chef for
Klinisk Genetisk afd..

Bade Allan Lund, Susanne Holst Ravn og jeg er
specialleger i padiatri.

Pga. barselsorlov har jeg veeret veek fra klinikken
i en perioden fra 1. juli 2003 til 1. maj 2004.
Afdelingsleege Anne-Marie Bisgaard var vikar i

min orlov og er nu pabegyndt et PhD-projekt i
Klinisk Genetisk afd. om syndromer med kromo-
somale mikrodeletioner.

Sygeplejerske Bodil Teide valgte at sgge nye ar-
bejdsomrader. Sygeplejerske Inga Stenalt er nu
ansat i klinikken og sikrer med sin store indsats
en hgj sygeplejemaessig kvalitet samt at klinikken
forbliver et sted hvor der bliver lyttet og taget
hand om problemerne - store som sma. Inga ken-
der allerede en stor del af bgrnene i klinikken,
idet Inga har arbejdet en arrekke pa Rigshospi-
talets bgrneafdeling.

Klinikken har 2 dygtige sekreteerer: lda Blaedel
og Pernille Fasmer. Pernille er tillige tilknyttet
neuropadiatrisk ambulatorium. 1 og med at Kli-
nik for Sjeeldne Handicap nu geografisk er place-
ret sammen med Klinisk Genetisk Ambulatorium
vil sekretzererne pa Klinisk Genetisk afd. i frem-
tiden have mulighed for at vikariere for klinik-
kerne.

Pa vegne af klinikken

Hanne Hove,
Klinik for Sjeeldne Handicap,
Rigshospitalet, mail: rh14551@rh.dk

Klinik for Sjeeldne Handicap

Som Klinisk Genetisk Afdelings ambulante funk-
tion er Klinik for Sjeldne Handicap ansvarlig for
den hgjt specialiserede og tveerfaglige behandling
af en reekke arvelige sygdomme og andre sjeeldne
handicap.

Personale:

Professor Flemming Skovby 35454062
Afdelingslaege dr.med. Allan

Meldgaard Lund 35453887
Afdelingslaege Susanne Holst Ravn 35455093
Afdelingsleege Anne-Marie

Bisgaard Pedersen 35452795
Sygeplejerske Inga Stenalt 35454788
Sygeplejerske Elisabeth Amstrup 35458179
Sekreteer Pernille Fasmer 35455093
Sekreteer Ida Blaedel 35455018
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Ol og McCune Albright:

Af: Mette Nedergaard
En kort praesentation

Som nyt medlem af Ol-foreningens bestyrelse vil
jeg gerne praesentere mig selv, hvilket dog ikke er
kutyme. Alligevel finder jeg det hensigtsmaessigt
med en kort preesentation, af den grund at jeg er
fgdt med en anden sjelden knogleskerhedssyn-
drom end Ol. Jeg har McCune Albright Syndrom
— et syndrom, som ligner Ol i mange henseender.
Sa vidt jeg er bekendt, er der kun ca. fem perso-
ner i Danmark, som har McCune Albright.

Som det fremgar, hedder jeg Mette, er socialrad-
giverstuderende pa 4. semester og har vaeret med-
lem af Ol-foreningen siden 2001. Jeg er kereste
med David Holmberg Andersen, som udtradte af
bestyrelsen ved generalforsamlingen i ar.

McCune Albright er karakteriseret ved, at man
har knogleskarhed i nogle dele af skelettet, og alt-
sa ikke i hele kroppen. Og blandt de fa med syn-
dromet er der store forskelle i omfanget af knog-
leskgrheden. Jeg har fx “kun” knogleskarhed i
hele venstre del af skelettet. Desuden har man
hormonforstyrrelser, som bl.a. betyder, at man ik-
ke bliver szrlig hgj, medmindre man far veakst-
hormoner som barn.

McCune Albright har pavirket mig pa den made,
at jeg er 142 cm hgj og gar med en benskinne pa
venstre ben. Endvidere bruger jeg krykkestokke
samt karestol i aflastningsgjemed. Jeg er gennem
min barndom og voksenliv blevet opereret flere
gange. Senest i 1999 hvor jeg fik indopereret et
marvsgm i venstre larben. Som barn braekkede
jeg benet en del gange, men i 1970’erne var der
desvearre ikke noget, som hed marvsgm. Det be-
tod, at operationerne — som havde til formal at
rette larbenet ud — ikke holdt lenge. Derforuden
har jeg faet skeev ryg af at overbelaste hgjre side
af skelettet for at kompensere for knogleskarhe-
den i min venstre side. Til trods for en vellykket
rygoperation i 1994, hvor ryggen blev rettet op
fra ca. 80 graders skeevhed til ca. 40 graders
skeevhed, giver ryggen mig desverre i dag smer-
ter stort set hver dag. Smerterne skyldes dog ale-
ne slidtage, og det er der jo ikke sd meget at gare
ved.

Jeg har gennem mange ar faet forskellige former
for bisfosfonat, senest aredia. Dog er jeg i dette
forar stoppet med behandlingen for en tid, da jeg
begyndte at braekke mine (venstre) ribben efter
hver behandling. Dette skyldes, at bisfornaten jo
treekker mineraler ud af kroppen umiddelbart ef-
ter indoptagelsen. Og far man bisfornat i lang tid
er en bivirkning — for nogle — at knoglernes mine-
ralbeholdning ikke genopfyldes tilstreekkelig hur-
tigt. Sadan har jeg i hvert fald faet det forklaret af
leegerne. Sa derfor holder jeg en pause fra de me-
dicinske behandlinger.

Som naevnt er der vist kun ca. fem med McCune
Albright, og jeg kender kun én af dem. Grundet
vi er s fa med dette syndrom, har vi ikke en pa-
tientforening, hvilket jeg ofte har savnet. Derfor
er jeg glad for, at jeg fik kendskab til Ol-forenin-
gen, og at jeg kunne blive medlem pa lige fod
med Ol ere. Det er dejligt at deltage i Ol-forenin-
gens ars- og voksenkurser, hvor man kan dele er-
faringer med andre, som kender til forhold vedrg-
rende medfgdt knogleskarhed.

Mini “Grosser

STAERK STABIL SIKKER

Et selskab | 2dema

Mml Crosser

Euroflex-arbejdsstole

" Jazzy-kerestole |

Barnehjzlpemidler

Frihecl

MINI CROSSER A /S

Afdelinger: Jylland - Fyn - Sjselland
Telefon 70 10 17 55
E-mail: info@minicrosser.com . www.minicrosser.dk
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PRESSEMEDDELELSE
Kgbenhavn den 9. juni 2004

Alle patienter skal have en
rejsefgrer

| fremtiden skal alle patienter have falgeskab af
en erfaren person, der kan stgtte, hjelpe og vejle-
de under hele det samlede behandlingsforlgb.
Personen skal som en slags rejsefarer sikre, at pa-
tienten er tryg og udrustet til at treeffe de rigtige
valg undervejs.

Sadan lyder et af ni rdd om, hvordan man kan gi-
ve danske patienter bedre behandlingsforlgb, uan-
set om det er pa hospital, klinik eller hos special-
leege. Anbefalingerne er det farste feelles oplaeg
fra Patientforum, den ny paraplyorganisation for
danske patientforeninger.

"Man kan sammenligne et behandlingsforlgb med
en rejse. Alle vil gerne vide mest muligt om, hvor-
dan rejsen skal forega, og hvor den skal ende.
Man vil som regel na malet hurtigst muligt, helst
uden at komme til skade undervejs. Og man faler
sig ekstra sikker, hvis man bliver fulgt af en rejse-
farer, der har erfaring i at rejse. Derfor har pati-
enterne brug for deres egen rejsefarer, nar de
skal ud pa en patient-rejse," siger formand for
Patientforum, direkter Lene Witte, Gigtforenin-
gen.

Patientforum har endnu ikke lagt sig fast pa, hvor
rejsefgrerne skal findes og uddannes. Det kan for
eksempel veere tidligere patienter, laeger eller
sundhedspersonale. Det vigtige er, at rejsefgreren
er en uafhaengig instans.

De gvrige anbefalinger er:

1)  Ansvaret for patientforlgb skal samles i én
myndighed, evt. i teams.

2)  Sygdom skal spores tidligere og
forebyggelse skal gges.

3)  Alle skal have individuelle handlingsplaner
0g mindre ventetider.

4)  Patienter skal have information og omsorg
afstemt efter den enkeltes behov.

5)  Patientforlgb skal vere baseret pa mere
forskning.

6)  Alle skal have tilbud om relevant
rehabilitering.

7)  Dwgende patienter skal frit kunne velge,
hvor de gnsker at tilbringe den sidste tid.

8)  Patienternes viden og erfaringer skal
formidles og bruges af andre.

"Huvis vi vil have en sygdomsbehandling pa hgjde
med andre landes, sa ma vi gennemfgre de ni an-
befalinger hurtigst muligt. Det vil ikke koste en
krone i det lange lgb. Tveaertimod, vil anbefalinger
betyde, at patienter kommer hurtigere ind og gla-
dere ud af hospitalerne. Man vil simpelthen kun-
ne gare det billigere ved at gore det bedre,” siger
Lene Witte.

Patientforum bestar af: Diabetesforeningen, De
Samvirkende Invalideorganisationer, Gigtforenin-
gen, Hjerteforeningen, Kontaktudvalget for Min-
dre Sygdoms- og handicapforeninger, Astma- og
Allergiforeningen, Scleroseforeningen, Danmarks
Lungeforening og Kraeftens Bekaempelse.

D

Ny Internetportal
Af: Preben Nielsen

Redaktionen har siden sidste Ol-Magasin faet op-
snappet viden om en ny internetportal pa handi-
capomradet. Portalen gik online den 2. juli 2004.

Adressen er: www.handicapviden.dk

Handicapviden.dk giver en nem og hurtig adgang
til hjemmesider med viden om naesten alt pa han-
dicapomradet.

Redaktionen pa handicapviden.dk samler og sy-
stematiserer viden pa alle handicapomrader - pa
tveers af handicaporganisationer, offentlige myn-
digheder og forvaltninger.

Handicapviden.dk henvender sig til alle, der har
behov for mere viden pa handicapomradet.
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Tand — Teender — og Hvad der nu matte veere tilbage

Af: Karin Larsen

Fra barn har jeg lidt af falgesygdommen til min
Ol — Dentiogenesis Imperfecta.

Tandemalje og tender knaekkede for et godt ord.
Tandmangel samt blivende malketaender efter jeg
var ferdigudvokset, fulgte med “min” form for
tandsygdom.

Fra jeg var ca. 11. ar, er jeg ngje blevet fulgt pa
Tandlzegehgjskolen i Kabenhavn. Heldigvis i go-
de hander pd en ualmindelig dygtig tandlaege.
Han var ikke kun med fra starten, men han satte
sig ogsa ind i min tandsygdom. | de efterfglgende
ar, inden han endeligt gik ind som “min” tand-
lege, fik jeg fjernet de sidste malketaender, nogle
kindteender og lige indopereret noget kebeknog-
le.

- 1 1985 konstaterede rgntgenbilleder, at jeg nu
var feerdigudviklet - og det beted, at jeg i en alder
af 20 ar, nu kunne fa lavet et helt tandsat.

- Man fastcementerede nu endelige protetiske er-
statninger i over- og underkabe.

For farste gang i mit liv, havde jeg nu en normal
bide- tygge og talefunktion, for ogsa at navne et
flot smil. Glaeden over at kunne tygge sin mad,
men ogsa smile og grine med mer’ dben mund
(for nu havde jeg faet teender), var ualmindelig
stor. SA LZAENGE DET VAREDE.

g ~

&

4 ar efter lgsnede det hele sig i underkaben. Tre
teender ved siden af hinanden var knakket vand-
ret naesten helt nede ved tandkedet. P.g.a. maden
det var lavet pa, var der risiko for yderligere over-
belastning, sa teenderne kunne knaekke inde under
det helstebte fastcementerede. En ny og hurtig
lgsning matte til, for ikke at gdelegge yderligere
af hvad der nu var tilbage og kunne reddes.
Efterfglgende lgsninger, har kun veret mulig at
lave som aftagelig protese. Disse er "ogsa” knaek-
ket p.g.a. fortsatte eendringer inde i min mund.

Jeg har hermed kort skitseret hvad jeg har veret
igennem med mine arelange tandproblemer, for
ikke at overse den psykiske belastning det ogsa
er, nar der igen er noget der gar i stykker.

Dags dato er bade min tygge-, tale og bidefunkti-
on igen uholdbar, da det igen er ved at knaekke i
min undermund. Endnu en gang har jeg veeret pa
tandlaeegehgjskolen, for at fa taget aftryk og rent-
genbilleder. De nye tandaftryk afslgrede i forhold
til de sidste, at der igen var sket forandringer. |
farste omgang matte man nu ngdbehandle, sa pro-
tesen ikke knakkede inden der blev lavet en ny.

Jeg har ansggt Kegbenhavns Kommune om hjelp
for at fa lavet nyt. Den pageldende behandlings-
tandleege skrev en uddybende forklaring pa mit
nuvaerende problem, samt et overslag pa behand-
lingen (23.000,-). Hans begrundelse for at have
genoptaget min sag er bl.a., at min aftagelige pro-
teses funktionstid ikke kunne veere lengerevaren-
de p.g.a. den avancerede form for opbygningska-
rakter. - Den skriftlige ansggning endte i en anke-
sag. Ankesagen er endt med en endelig afvisning.

Begrundelse for afvisningen er: - Pa trods af tand-
legens undersggelse og klare beskrivelse af, at
der IKKE er tale om en erstatning af tidligere la-
vet i denne sag.

LOV OM TANDPLEJE §6 B

Giver ikke mulighed for bevilling af reparation
eller omlavning af tanderstatninger som tidligere
er bevilget ved Lov om Social Service § 97

Jeg star nu akkurat i samme situation som Rigmor
Lisbeth pd Bornholm. Vi har ingen hjzlp at hente
og sandsynligvis er det ikke muligt for os at fa la-
vet vore tender, da vi ikke kan regne med, at ban-
kerne vil blandes ind i sadanne sager.

Jeg spar’ nu, hvorfor man i tidernes morgen ville
hjelpe med at lave vore tender. Man vidste jo
allerede dengang, hvor alvorlig og behandlings-
kraevende vores sjeldne tandsygdom kunne vise
sig at veere. Sa i realiteten burde vi i stedet have
faet det endelige og 3. tandsat for 20 ar siden, for
vores tandsygdom er ikke forsvundet endnu. De
nevnte paragraffer er ikke farst blevet lavet nu,
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men er tidligere blevet tolket pa en mere fleksibel
made.

Jeg har pa baggrund af min egen sag, valgt at for-
telle andre, hvilke alvorlige problemer man kan
ramle ind i, hvis man som voksen valger at fa la-
vet sine teender. Dette giver et berettiget grundlag
for, at veere med til at fa lovgivningen &ndret.

Jeg raber derfor nu — Kere foreningsmedlemmer,
et hjerteskaerende hgjt rab om hjelp. Skulle der
vaere andre i foreningen foruden Rigmor Lisbeth
og Jeg, som har veret i karambolage med disse
paragraffer og ikke har kunnet fa lavet deres taen-
der, sa kan I nu vere behjzlpelige.

Foreningens bestyrelse vil skriftligt og velargu-
menteret kagre en principsag imod Ministeriet. —
Du kan hjelpe, ved at kopiere din sag og sende
den til vor nastformand Birthe Holm — og her-
med veere med til, med endnu en sag, at forsterke
forstaelsen for vort faelles problem. Har du det
bedre med i farste omgang at kontakte via telefon
eller e-mail er der forstaelse herfor.

Birthe Holms adresse m.m. finder du under besty-
relsen pa side 4 her i Ol-Magasinet.

Smill Smill Smill

Et smil koste intet, men seetter meget i gang.
Det beriger den, som modtager det, uden at
det ger giveren fattigere: Det varer kun et
gjeblik, men huskes for evigt.

Ingen er sd rige, at de kan undveere smilet.
Ingen er sa fattig, at de kan eje det. Det
skaber lykke og er altid et diskret tegn pd
venskab.

Et smil giver hvile til den treette og mod fil
den modlgse. Det kan ikke kebes, ikke lanes og
ikke stjaeles, for det er noget, der ikke har
nogen veerdi for det gjeblik, da det skeenkes.

Og hvis du nogensinde meder en person, som
ikke leengere ejer et smil, sd veer eedelmodig
og giv ham dit, for ingen har sd stort behov
for et smil som den, der ikke er i stand til at
smile til andre.

DFOI-AKTIVITETER

- lige her og nu - og kommende for
bade bestyrelse og medlemmer

N

DFOI
Bestyrelsesmader
2. oktober 2004 / Odense
januar/februar / Odense
29. april & 1. maj 2004 / Middelfart

Dansk Ol Sommerlejr
2005 / Hvor ??

Finsk Ol-forening / 25 ars jubileeum
18. september 2004 / Helsingfors

Familiekursus/weekend
24.-26. september 2004 / Pindstrup Centret

Arskursus & Generalforsamling
30. april - 1. maj 2005 / Middelfart

Voksenkursus
23.-25. september 2005 / Fredericia

Ol-Norden

Arbejdsudvalgsmader
17.-19. september 2004 / Helsingfors
1.-3. april 2005 / Norge

Svensk Ol Sommerlejr
2005 ?? / Hvor ??

OIFE

Generalforsamling
17.-18. september 2004 / Helsingfors

KMS

Repraesentantskabsmgde
17.-18. september 2004 / Tastrup
1.-2. april 2005 / Hvor ?
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Hvordan interesseorganisationer far politisk indflydelse
Resultater fra en spgrgeskemaundersggelse blandt danske interesseorganisationer
Af: Anne Binderkrantz, Ph.d.-stipendiat, asb@ps.au.dk, Juni 2004

Kaere interesseorganisation

Omkring arsskiftet 2003/2004 deltog I, i en spar-
geskemaundersggelse blandt danske interesseor-
ganisationer. Undersggelsen har givet interessant
ny viden om interesseorganisationers politiske
arbejde. Rapporten, der forteeller om nogle af un-
dersggelsens resultater kan desuden ses pa min
hjemme-side: www.ps.au.dk/asb.

Det har veret helt afggrende for undersggelsens
kvalitet, at rigtig mange organisationer har taget
sig tid til at besvare spgrgeskemaet. Jeg vil derfor
gerne benytte lejligheden til at takke for jeres
medvirken.

Med venlig hilsen
Anne Binderkrantz

Introduktion og resumé af
hovedkonklusioner

Denne rapport praesenterer nogle hovedresultater
af en spgrgeskemaundersggelse blandt danske in-
teresseorganisationer. Undersggelsen blev gen-
nemfart omkring arsskiftet 2003/2004, og er del
af et ph.D.-projekt om de strategier, interesseor-
ganisationer bruger for at fa indflydelse pa poli-
tik. Projektet afsluttes med en afhandling i som-
meren 2005. Er man interesseret i at se andre re-
sultater fra spergeskemaundersggelsen og ph.d.-
projektet, kan projektet felges pa hjemmesiden:
www.ps.au.dk/asb. | boksen efterfglgende frem-
haeves nogle af de vigtigste konklusioner.

Indledning

Nar man laser avisen, ser nyheder pa TV eller pa
anden vis falger med i dansk politik, kan man
ikke undga at leegge merke til, at en lang reekke
interesseorganisationer forsgger at fa indflydelse
pa de beslutninger, der treeffes af politikere og
embedsmand og pa befolkningens holdning til
forskellige spergsmal. Nogle af de stgrste interes-
seorganisationer far stort set daglig omtale, mens
andre kun dukker op i medierne en sjelden gang,
nar der er fokus pa spergsmal, som vedrarer lige
preecis den gruppe, som organisationen reprasen-
terer. Samlet set er et meget bredt spektrum af
organisationer aktivt involveret i dansk politik.

Nogle har tusindvis af medlemmer og store sekre-
tariater. Andre organiserer sig i ganske sma grup-
per og baserer sig pa frivillig arbejdskraft. Nogle
organisationer har virksomheder eller offentlige
institutioner som medlemmer, nogle organiserer
ansatte i forskellige brancher og andre igen bestar
af personer, der kun har det til feelles, at de gerne
vil stgtte organisationens arbejde fx med spargs-
mal om miljg eller menneskerettigheder.

Et feellestrek ved alle interesseorganisationer er,
at de pa den ene eller anden made forsgger at fa
politisk indflydelse. Netop organisationernes ar-
bejde for at pavirke den offentlige politik har vee-
ret omdrejningspunktet for den gennemfarte spar-
geskemaundersggelse blandt danske interesseor-
ganisationer. Organisationer tager mange forskel-
lige virkemidler i brug for at fa indflydelse. Som
naevnt fylder organisationerne meget i mediebil-
ledet, og en af arsagerne til dette er, at organisa-
tionerne ger en stor indsats for at fa journali-
sternes opmaerksomhed og for at fa medierne til
at deekke netop deres interesseomrader og vinkler
pa aktuelle politiske spgrgsmal. Nogle gange sker
dette gennem udsendelse af pressemeddelelser og
afholdelse af pressemgder, mens der andre gange
tages mere dramatiske virkemidler som happe-
nings og aktioner i brug for at gere medierne
interesserede i en organisations markesager.

Interesseorganisationer gar imidlertid langt fra al-
tid gennem medierne, nar de sgger politisk ind-
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flydelse. Traditionelt set har mange danske inte-
resseorganisationer haft ret tette kontakter til mi-
nisteriernes embedsmand, og det er stadig sadan,
at ministeriet sender forslag til ny lovgivning til
organisationer pa omradet, far ministeren frem-
seetter lovforslag i Folketinget. Organisationerne
sidder desuden med i mange forskellige rad og
naevn, og har kontakter af mere uformel karakter
til embedsmandene. Ogsa politikerne er centrale
mal for interesseorganisationers pavirkningsfor-
s@g. Interesseorganisationer har fx mulighed for
at fa foretraede for eller henvende sig skriftligt til
Folketingets udvalg, og medlemmer af Folketin-
get er ofte ganske interesserede i at hgre fra orga-
nisationer, der reprasenterer de grupper, som lov-
givningen pavirker.

Selvom vi ved, at interesseorganisationer benytter
sig af alle de naevnte metoder i deres forsgg pa at
fa indflydelse, har det aldrig veeret undersggt,
hvor udbredte de forskellige metoder er blandt
danske interesseorganisationer. Forskningen har
iseer fokuseret pa organisationernes kontakter til
embeds-mand, mens de andre indflydelseskana-
ler har veeret genstand for mindre interesse.
Derfor har et hovedformal med den gennemfarte
spargeskemaundersggelse veret at afdekke, hvor
mange interesseorganisationer, der benytter sig af
forskellige former for indflydelsesmetoder. Et
overordnet billede af, hvilke metoder organisatio-
nerne bruger, kan imidlertid deekke over store for-
skelle mellem organisationerne. Det er fx muligt,
at nogle organisationer orienterer sig mest mod
medierne, mens andre laegger sterst veegt pa at
have et teet forhold til embedsmand. Det er derfor
vaesentligt ogsa at undersgge, om der er forskel
pa forskellige organisationstypers anvendelse af
for-skellige metoder. Allerfgrst skal der dog ses
pa, hvilke organisationstyper der findes, samt pa
or-ganisationernes ressourcer i form af indtegter
0g ansatte, fordi disse er vigtige for muligheden
for at arbejde malrettet for at fa politisk

:
N
@

Hovedkonklusioner

* De danske interesseorganisationer er ret forskel-
ligt stillet, nar det geelder ressourcer i form af ind-
teegter og ansatte. Der findes bade mange interes-
seorganisationer med et lavt indteegtsgrundlag og
ganske fa eller ingen ansatte og mange ressource-
steerke organisationer med store professionelle se-
kretariater.

« Der er stor forskel pa, hvilke kilder interesseor-
ganisationerne far deres indtaegter fra.
Arbejdstager- og arbejdsgiverorganisationerne
treekker primert pa kontingenter fra medlemmer-
ne. Organisationer for forskellige patientgrupper
0g organisationer, der arbejder med sociale
spgrgsmal, har offentlige tilskud som den starste
indteegtskilde.

* Interesseorganisationerne benytter sig af et bredt
arsenal af aktiviteter i deres forsgg pa at fa poli-
tisk indflydelse. Mere end to tredjedele af organi-
sationerne har fx inden for det seneste ar haft
kontakt til embedsmaend og folketingsudvalg, li-
gesom de har udsendt pressemeddelelser, og har
forsggt at mobilisere deres medlemmer til at kon-
takte beslutningstagere.

* Enkelte aktiviteter er dog ikke serlig udbredte.
Kun en mindre del af organisationerne benytter
sig af mere ukonventionelle metoder som aktio-
ner, demonstrationer og happenings.
Underskriftsindsamlinger, annoncekampagner og
kontakt til partiorganisationerne er ogsa blandt de
mindre almindelige indflydelsesmetoder.

* De organisationer, der arbejder for bestemte
gruppers interesser, prioriterer aktiviteter rettet
mod forvaltningen hgjere end de organisationer,
der arbejder for mere idealistiske mal. Omvendt
ligger de ideelle organisationer hgijt, nar det geel-
der medierettede aktiviteter og forsgg pa at mo-
bilisere andre til at stgtte organisationens arbejde.

* Organisationer for forskellige institutioner og
regionale myndigheder samt erhvervs- og bran-
cheorganisationerne har haft stgrst succes med at
fa embedsmaend til at tage sager op. Til gengald
er der flere af de socialt orienterede organisatio-
ner og andre former for ideelle organisationer, der
har haft held til at gere medierne interesserede i
deres sager. Arbejdstagerorganisationerne og mil-
jgorganisationerne udmaerker sig ved, at en stor
del af dem har faet bade embedsmeend, politikere
og medier til at tage sager op.
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Hjeelpere med hale
Af: Nicolai Zimling Fich

Hvilken hjelper er altid trofast, skal aflannes med
klap, kiks og kertegn og er altid frisk 24 timer i
degnet? Det lyder naesten for godt til at veere
sandt, men sadanne hjelpere findes faktisk! Det er
selvfglgelig menneskets bedste ven der er tale om!
Pa REHAB-messen i Bella Center fik man i ar syn
for, hvor agile, trofaste og dygtige de special-
uddannede servicehunde er.

—~

Servicehunden Kiri med en blomsterkurv.

Hundeinstruktgr Lise Lotte Christensen fra STH
(Servicehunde Til Handicappede) var vert ved
den velbesggte opvisning pa aktivitetstorvet. Fem
brugere, flere i rullestol og gangbesvarede havde
medbragt deres tro fglgesvende, som alle var Gol-
den Retrievere pa neer én sort Labrador.

Ved det mindste vink eller kommando reagerer
servicehunde prompte og henter tabte nggler,
samler deres egen snor op, lukker eller abner dgre
0g meget mere. Servicehunde bliver opleert fra de
er kun 8 uger gamle, og hele uddannelsen varer 2
ar, hvorefter de bliver matchet med deres nye

livspartner i tykt og tyndt. Det var tydeligt ved
showet, at bruger og service-hund har meget mere
end et praktisk feellesskab, det er et varmt ven-
skab mand og hund imellem.

\

ye :hulnde P

: ;5,;

a vej...

| .

Frank Neumann og Lise Lotte Christensen
med hvalpene Spirit og Silan.

Servicehunde er certificeret til at komme med
hvor hunde normalt ikke ma faerdes; i fly, pa
spisesteder, i biografer osv. Ydermere er hundene
treenet i at give hals pa kommando, sa de kan til-
treekke hjeelp hvis deres herre er i ngd. Tenk pa
det, naeste gang du hgrer en hund gg, fx inde fra
et handicaptoilet, eller fra vej eller sti. Det kan
vaere nogen der har brug for hjelp!

Men hunde er og bliver hunde, og til sidst fik de
fem logrende hjelpere da ogsa lov til at lege frit
og jage en bold med deres kollegaer, til stor mor-
skab for publikum! Som Shu-Bi-Dua synger: Der
er intet sa skent - som en vuffeli-vov! Det kan
brugerne af servicehunde tale med om!

Du kan lese mere om de firbenede hjalpere pa
STH’s hjemmeside: www.Servicehunde.dk

Foto: Frank Neumann og Lise Lotte Christensen,
klippet fra STH’s nyhedsbrev, oktober 2003.

Kilde: Handicap-Portalen nyhedsbrev 9/2004

Redaktionen kan lgfte slgret, at hvis det gar som
planlagt, bliver der pa programmet for arskurset
2005 et indslag om/med Servicehunde.

Sid

ell
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Mellem HOV & HALS

Af: Michael Kgbke

| det herrens ar 2004 mgdtes fem sjele med en
klar mission foran sig. De skulle indtage et som-
merhus beliggende mellem Hov og Hals (byer)
beliggende @st for Aalborg. Det stod klart for alle
fem, at der ville komme backup senere pa ugen,
men at man til at begynde med matte klarer det
selv.

Kopieret fra Microsoft billedgalleri.

Den farste der ankom til huset lavede en hurtig
rekognoscering og fandt ud af, at noget af det vig-
tigste manglede, nemlig pilsnerne. Besked blev
morset videre til dem fra gst, som hastigt matte
provianterer sa slaget kunne vindes. Pilsnerne
blev kabt og man var nu klar til indtagelse af det
omtalte sommerhus.

Sadan kunne en krigsfilm have taget sin begyn-
delse, men hvem praver vi at narre. Der er her ik-
ke tale om John Wayne og andre skydegale Hol-
lywood stjerner, men om en gruppe oi-ere med et
gnske om socialt samveer og nogle gode oplevel-
ser.

Huset 13 ideelt i forhold til indkgbsmuligheder og
ogsa i forhold til at komme ud og se naturen samt
nogle sterre byer. De farste par dage summede vi
bare rundt i huset, et i gvrigt utrolig godt som-
merhus med udmeerkede faciliteter for kgrestole,
som kan anbefales til andre med hang til en som-
merhusferie.

Efter at vi havde summet feerdig gik turen til Aal-
borg hvor vejret ikke kunne bestemme sig for at
veere godt eller darligt, men sadan var det i virke-
ligheden hele ugen. Det skal siges, at de fem der

kom til huset var: Rune, Annika, Sandra, Rasmus
(Michaels hjeelper) og Michael. Morten skulle og-
sa have varet med, men breekkede desverre benet
en uge inden vi skulle afsted.

Vi indrettede vores dage efter at veere hjemme in-
den Kkl. 20.45, da en af deltagerne, uden at nevne
navn, som barn blev bidt af en gal fodbold, hvil-
ket han har lidt af lige siden!

Onsdag kom Mads og han var med os til den sid-
ste dag lerdag, hvor vi samlede stumperne og tog
hjem igen. Det havde veret en god og meget sjov
uge med skere indfald og hygge som vi helt
sikkert praver igen.

=

Hgsten er i Hus ?

Jamen hvad er det da for noget vrovl.
Hasten er ikke i hus.

Der haenger stadig &bler pa traerne,
der er stadig porrer og roer i jorden
og der er stadig

en masse at gere.

Sadan er det jo.

Hegsten er aldrig endeligt i hus.

Der er altid endnu en frugt der skal plukkes,
endnu en grill der skal tendes,

endnu en sofa der skal s&lges

endnu en dag der skal leves.

Sa lenge man far lov.

Men en gang imellem er det nu rart

At sl en streg,

At sige til sig selv og til verden:

Nu naede vi i hvert fald hertil.

Og det er da laengere end sidst vi sa efter.

* Set af Mogens Brandt Clausen, i Korsgr
Produktionshgjskoles blad august 2004.

Side 12



Ol-Magasinet

DFOI

Nummer 3 - 2004

Harelse og Ol

Af: Mogens Brandt Clausen

12. december 2003 forsvarede Kaija Kuurila,
Finland sin doktordisputats: "Hearing loss, ba-
lance problems and molecular defects in Osteo-
genesis Imperfecta — a nationwide study in Fin-
land”.

Vor egen laege, Ulrik Pedersen var en af de "fag-
lige bedgmmere”, og selvom han fandt de hgre-
maessige undersggelser og resultater pa linie med
hans egne i hans disputats fra 1985, er det glaede-
ligt, ndr nogen vil forske pa ny i Ol. Falgende er
gengivelse af disputatsens sammendrag:

Kaija Kuurilas forskning omfatter 299 finske Ol-
patienter. 183 fik deres hgrelse undersggt (46
barn og 137 voksne). Hgrenedsettelse blev fun-
det hos 3 bgrn. Subjektiv misopfattelse fandtes
hos 20 % af de voksne. 58 % af de voksne havde
hgrenedsattelse.

Darlig hgrelse rammer personer med alle typer
Ol, men dog flere type | og Il end type IV. Hare-
nedsattelse som falge af skade pa hgrenerven
specielt i ung alder synes mest alm. i type I.

For at undga forveerret udvikling af fysisk handi-
cap er det vigtigt med tidlig diagnosticering og
behandling, og audiometri bgr udferes pa alle Ol-
barn fra 10 ars alderen hvert 3. ar.

Svimmelhed er normalt forekommende for OI-
ere. Arsagen synes at vare skader i det indre gre.
Nogle gange skyldes den basilar impression, som
er en komplikation i nakkehvirvlerne, der rammer
op mod 25 % af voksne med Ol.

Resultaterne af 43 operationer i mellemgret blev
evalueret. Den kirurgiske anatomi ved Ol adskil-
ler sig fra otosclerosis serligt ved en tyk blodrig
slimhinde med udtalt bledningstendens og en ela-
stisk, braekket eller svaekket stigbgjle. Disse ana-
tomiske ejendommeligheder giver tekniske pro-
blemer. Forudsatningen for en vellykket opera-
tion er en korrekt differentialdiagnose mellem OI-
hgrenedseattelse og otosclerosis forud for indgre-
bet. Endvidere synes forbedringen i hgrelse sterst
efter operationer udfart pa centraliserede enheder
med stgrre antal operationer og mere erfarne ki-
rurger.

Mutationer i COL1A1 eller COL1A2 blev fundet
hos 49 patienter, der ikke var i familie med hver-
andre. Disse reprasenterer den molekylaere gene-
tiske baggrund for 41,1% af de finske Ol-ere.

Hgrenedsattelse hos Ol-ere er et resultat af man-
ge forskellige faktorer — ogsa ukendte genetiske
0g miljgmaessige.

Ansggning til det offentlige

Nar man sgger via Amt eller Kommune om hjalp
til bil, bolig eller andre hjelpemidler, sa gar jer
selv den ulejlighed — altid at tage kopier af Jeres
sag.

| ankesager eller som nu, hvor man ikke lengere
er lige sa fleksibel med tandlaegehjeelp, har man
sa altid selv noget at ga tilbage i.

Sender man ikke en ansggning anbefalet, kan
man ogsa vare uheldig at ens brev gar tabt under-

-

=

GULDBRYLLUP

| anledning af Marie og Niels Langbo’s
Guldbryllup den 4. september 2004,
saluterer foreningens bestyrelse det
unge brudepar med den store dag.

Endvidere gnsker vi Marie
hjertelig tillykke med de 75 ar.

De bedste lykanskninger til begge,
med habet om et fortsat godt helbred.

Bestyrelsen & Ol-Magasinet

NASTE DEADLINE

15. JANUAR 2005
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DONATION

Af: Preben Nielsen

SERAPIONS-ORDENEN

Stiftet 1

DONATIONSBREV

Dansk Forening for

OSTEOGENESIS IMPERFECTA

snnelse af det store arbejde

Som pask
der lider af Osteogensais Imparfecta
har

med personer

ons-Ordenen i Danmark

ncentus 1 Ksbenhawn tildelt

=

g for C
en donaticn pa:

KR 20.000,00

Frederiksbarg den 4.sep

Som det fremgar her ovenfor, har DFOI faet
doneret 20.000 kr. af Serapions-Ordenen, som en
paskennelse af det store arbejde foreningen ger
for personer der lider af Osteogenesis Imperfecta.

Hvad er Serapions-Ordenen?

Ordenen er landsdsekkende og indstiftet 20. marts
1888, og omfatter for tiden 24 loger.

Ordenen er et uafhengigt brodersamfund uden
tilknytning til andre danske eller udenlandske
Broderordener. Ordenens medlemmer dakker et
bredt udsnit af den danske befolkning.

Udadtil fremtreeder Ordenen som en sammenslut-
ning med et humaniteert sigte. Indadtil seger Or-
denen at lere sine medlemmer selverkendelse,
tolerance og nastekeaerlighed.

Serapions-Ordenen har taget navn efter en kristen
agypter, der levede omkring 300 ar efter Kristi
fedsel, og som udgvede store humaniteere gernin-
ger.

Serapions-Ordenens formal:
Etik — filantropi og humanitet er nggleord. Men
godt kammeratlige samvaer pa serigs baggrund

med Logebrgdre, man kender godt og synes om,
prioriteres meget hgjt inden for ordenen.

Ordenens formal er blandt andet, at alle dens
bradre skal forsta, at livet skal veere mere end ar-
bejde og daglig streeben. Der skal ind imellem
veere fredfyldte stunder, hvor brgdrene pragver at
finde en mening med tilveerelsen. Vi straeber ikke
efter at blive filosofiske super-mennesker med
svar pa ethvert spgrgsmal mellem liv og ded —
men gnsker, at enhver far mulighed for at tilegne
sig en laere, som kan styrke ham mentalt i
hverdagen i omgang med familie og venner, - og i
videre forstand med mennesker uanset race og
religion.

Formalet med Serapions-Ordenens humanitaere
og filantropiske arbejde er at hjelpe mennesker,
der har behov for hjelp. Dette kan vere hjelp af
gkonomisk art, men kan i lige sa hgj grad veere
hjeelp til mennesker, der har et kontaktbehov.
Hjealpen sgges ydet savel indenfor broderkredsen,
som udadtil.

Se om Ordenen pa: www.serapions-ordenen.dk

Donation (baggrund m.m.)
Af: Karin Larsen

Et stykke tid far sommerlejren pa Marielyst, fik
jeg en oprigning fra min gamle kerelerer. Kare-
kortet tog jeg for snart 14 ar siden, men vi har
holdt kontakten lige siden.

Han ville gerne vide lidt mere om vores sommer-
lejr, hvem der stod for den og hvad vores fore-
ning ellers var for noget.

Han fik forklaret, tegnet og fortalt om, hvordan
det var muligt gkonomisk, for bade foreningen og
det enkelte medlem at arrangere sadan en arlig
ferie. Men jeg ville nu ogsa gerne have en forkla-
ring af ham om, hvorfor han var sa nysgerrig.

Han fortalte, at han var medlem af noget der hed
Serapions-Ordenen.... UHA! UHA! Det betyd, at
manden var medlem af en broderorden.

For disse "bradre”, havde han foreslaet vores for-
ening som donationsmodtagere i forbindelse med
logens 25 ars stiftelsesdag. Beslutningen var ikke
helt endelig endnu, men han var nasten sikker pa,
at vi kunne komme i betragtning.

Kort efter ugen pa Marielyst, blev jeg ringet op
pa ny. Denne gang bad han om noget skriftligt
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materiale om foreningen. Vor formand blev kon-
taktet, for de gvrige medlemmer af broderordenen
ville vide lidt mere om os. Ugen efter, fik jeg be-
sked om, at vores forening var udvalgt som 1 af 3
modtagere og at en skriftlig invitation ville blive
tilsendt.

Lerdag den 4. september kl. 10:45, mgdte Preben
og Jeg sa op pa logens adresse pa Frederiksberg.

Foto: Preben Nielsen — Overrakkelse af donationen.

Logen har her en "&ldre” ejendom i tre etager. Vi
kom, som nogle af de farste, ind i en hall med en
stor trappe op til ”salen” hvor overraekkelsen sku’
ske. Brgdrenes koner var ogsa med denne dag.
Baret op (Jeg) til 1. sal af et par &dle "bradre”,
blev vi mgdt af en lang rad lgber, der gik fra
daren op til talerstolen. Vi blev henvist til et par
reserverede pladser. Bag talerstolen var en scene,
hvorover der stod skrevet:
SERAPIONS-ORDENEN
Broderlgfte — Brodersind — Broderpligt
Serapions er den gverste af 24 underafdelinger af
den rent danske broderorden CONCENTUS.
De 24 loger er spredt ud over hele landet og har
lige s& mange forskellige navne.
Alle likvide midler indsamles af og mellem brad-
rene selv, som sa i fellesskab fordeler til den/de
udvalgte.

Fra talerstolen blev der fortalt lidt historisk om
hvordan ordenen startede. Efterfglgende blev alle
modtagere kaldt op for at fa overrakt donations-
brev i glas og ramme og vedlagt check, samt en
flot buket blomster. | alt blev 60.000 kr. doneret
ligeligt til 3 modtagere. De gvrige modtagere var,
De Hjemlgse (Veresteder) og Rehabiliteringsafd.
(genoptraningen) pa Frederiksberg Hospital.

Man havde opgivet at udtale ”vort” latinske navn,
men sa kunne jeg i min takketale fortelle lidt om
”osteogenesis imperfecta” og foreningen.

De 20.000 kr. er gremeerket sommerlejr 2005.

Foto: Preben Nielsen — ”Karelareren” og Karin udveksler
foreningens flaske med en flot buket blomster.

Jeg overrakte i anledning af logens 25 ars dag, pa
vegne af bestyrelsen og foreningen en flaske, (be-
meerk, logen er ikke alkohol el. ragfri).

Efter taler, klapsalver og takketaler fra alt og alle,
skulle vi ned i stuetagen, hvor der var reception.
Her var der et bord med de laekreste ting og sager
og for at vere helt sikker pa, at jeg havde smagt
rigtigt farste gang, var jeg nad til at ga to gange,
og ogsa for at smage hvad jeg ikke naede i farste
omgang. Preben var lidt mere diskret, for ikke at
sige, at han denne dag faktisk var en pan og ny-
delig mand. Jeg leerer nok ikke forelgbig den pli.

Preben og Jeg takkede peaent af til samtlige bradre.

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
retter ogsa her gennem Ol-Magasinet en stor
tak Serapions-Ordenen for den flotte donation.
Og veer sikker pa, pengene bliver brugt til det i
gjemed rettede formal.
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Saerlige ti|bUd ti| bfarn og Indhold i radgivning og vejledning kan veere
unge med Ol Foreeldre

Af: Centerleder Karsten Torst Pedersen,
Solbakken

| 2001 etableres Solbakkens Radgivningscenter
for Beveagelseshandicap som selvejende institu-
tion. Radgivningscentret har landsdaekkende til-
bud om radgivning og vejledning til foraldre,
bern, unge og voksne med bevagelseshandicap.
Desuden er tilbudet ogsa til lokale fagpersoner
som padagoger, lerere og sagsbehandlere, som
har kontakt til familier med et barn med bevagel-
seshandicap.

Radgivningscentrets tilbud er en fortsattelse af de
radgivningsfunktioner, der siden 1986 har veeret
en del af Solbakkens opgaver, men som stoppede
med udgangen af 2000.

Den nyetablerede selvejende institution er tilknyt-
tet Foreningen Jysk Barneforsorg/ Fredehjem,
Arhus.

Malgruppe

Barn, unge og voksne med

arm/bendefekter

arthrogryposis multiplex congenita (AMC)
cerebral parese (CP)

knogleskarhed (OI)

rygmarvsbrok (MMC)

Formal

information og vejledning til forseeldre om bar-
nets handicap og dets fysiske, psykiske og
sociale udviklingsmuligheder med fokus pa
hverdagen i hjem, daginstitution, skole og
fritid.

give forzldre ideer til, hvordan de kan hjelpe
deres barn til fortsat at have samveer med an-
dre udenfor hjemmet.

lzere foreeldre hvilke forventninger, de kan
have til barnet.

forberede foraldre og barn/den unge til en
selvsteendig og aktiv voksentilverelse pa egne
praemisser.

Information om barnets handicap og de afledede
konsekvenser pa de fysiske, psykiske og sociale
omrader.

Foreeldres holdning og forventning til deres barn
0g evt. sgskende — opdragelse og rammer.

Barnets muligheder for leg og samveaer med jeevn-
aldrende, selvtillid og selvfalelse.

Hvordan faglige eller psykiske problemer lgses i
skolen.

Fremtiden.

Paedagoger, leerere og praktiske hjaelpere
Information om handicap og de evt. afledede fy-
siske, psykiske og sociale konsekvenser, der kan
opsta i daginstitution eller skole.

Barnets behov for hjeelpemidler i undervisningen.
Barnets behov for praktisk eller paedagogisk stet-
te og udvikling af selvhjelp og selvfolelse.

De psykosociale perioder med kriser.

Barnet/den unge

Samtale og vejledning vedr. eget handicap og
konsekvenser.

Fritidsinteresser, venner og kriseperioder.
Fremtiden og forberedelse til et selvstendigt liv,
uddannelse og arbejde.

Den praktiske gennemfgrelse

Radgivningscentrets tilbud er et supplement til
den lokale indsats/statte. Det er derfor vigtigt, at
der aftales og koordineres med den indsats/statte,
der gives lokalt.

Radgivning og vejledning foregar normalt i bar-
nets hjem, idet vi ma have et godt kendskab til
det enkelte barn for at kunne radgive og vejlede.
Det kan ligeledes forega i barnets daginstitution
eller skole, nar fagpersoner vejledes og informe-
res.

Radgivning og vejledning finder ogsa sted pa
handicaprettede foraldrekurser eller kurser for
unge.

Forudsatning

Forud for en periodes radgivning og vejledning
skal der foreligge en aftale med hjemkommu-
nen og en bevilling til dekning af Radgivnings-
centrets udgifter. Foreeldre eller sagsbehandler
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kan kontakte os pa tIf. 87 39 64 00 for yderligere
oplysninger.

Vor forventning

Vi haber, at foreldre og unge med bevaegelses-
handicap er opmarksomme pa Radgivningscen-
trets muligheder for at veere samtalepartnere for
familien om de problemer der naturligvis kan op-
sta med et barn/ung med bevagelseshandicap og
ikke mindst om den unges fremtid og muligheder
for et mere selvstendigt liv.

Henvend jer ved behov, da vi er indstillet pa at
komme i dialog med jer om jeres spargsmal eller
problemer.

Giv dig tid!

Giv dig tid til at teenke,
det er styrkens forudsatning.

Giv dig tid til at leese,
det er visdommens kilde.

Giv dig tid til at lege,
det er hemmeligheden ved evig ungdom.

Giv dig tid til at bede,
det er den starste magt i livet.

Giv dig tid til at elske og blive elsket,
det er et privilegium givet af Gud.

Giv dig tid til venskab,
det er vejen til lykken.

Giv dig tid til at le,
latter er sjeelens musik.
Giv dig tid til at give,
livet er for kort til at veere selvisk.

Giv dig tid til at arbejde,
det er lykkens pris.

Husk! - Arskursus
30. april & 1. maj 2005

Middelfart KursusCenter

Neermere herom i neeste Ol-Magasin

Bog om sociale rettigheder
Af: Preben Nielsen

Ida Elisabeth (red.) Koch & Hatla (red.) Thelle.

Formalet med "Sociale menneskerettigheder" er
at gge kendskabet til og bevidstheden om sociale
menneskerettigheder.

Bogen setter fokus pa spergsmalene: Er der brug
for at diskutere sociale menneskerettigheder i et
velfeerdssamfund som det danske? Er sociale
menneskerettigheder “rigtige” rettigheder eller
bare programerkleeringer? Hvordan er forholdet
mellem ret og pligt? Sondrer vi stadig mellem
veerdigt og uveerdigt treengende i Danmark? Giver
det mening at tale om retten til tvang? Hvad ger
man, nar rettighederne kommer i karambolage
med hinanden? Hvilken betydning bgr sociale
menneskerettigheder have for Danmarks udvik-
lingsbistand?

Sociale menneskerettigheder rummer bidrag fra
eksperter inden for en reekke samfundsvidenska-
belige discipliner og indeholder bl.a. kapitler om:

Barns rettigheder

/ldres boligrettigheder

Patienters sociale rettigheder
Misbrugeres sociale rettigheder
Flygtninges og indvandreres sociale
rettigheder.

1. udgave, 1. oplag 2004 - 280 sider
Pris: 249,- kr.
ISBN 87-500-3835-4
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Sommerlejr i Danmark 2004
Af: Preben Nielsen

Det var aret hvor den danske sommer, afbrudt af
en lengere periode med en hel del regn og nogen
kulde, kom tilbage tirsdag den 27. juli.

. i
al 1“ ' ‘IIII'.h

Foto: Preben Nielsen - Et lille indtryk af hvordan det kun-
ne se ud pé en lidt vad og gra dag.

Det var aret hvor det igen lykkedes at samle en
del Ol-familier (19) ca. 60 pers. ved foreningens
sommerlejr, denne gang i Dansk Folkeferies Fe-
riecenter i Marielyst pa Falster. Det var lykkedes
at fa alle samlet i én gard.

Nogle familier drog ud pa egen hand for at opleve
Sydhavsgerne med bl.a. Knuthenborg SafariPark
og Alholm Slot (veteranbilmuseum), nogle korte
til Holme Olstrup med Bonbon Land, mens andre
bare rahyggede.

3o

_ I3
Foto: Preben Nielsen - Her fik nogen sa til gengeeld en del
sol i gjnene.

Den dag hvor sa sommeren kom tilbage, var der
arrangeret feellesspisning ved grillen. Jeg tror alle
blev meette.

"‘N‘:-'“l -'-_-'.T'.l J "".
Foto: Preben Nielsen — Snakken gar pa alle dialekter mens
kadet steges pa grillen.

Torsdag tog et par af de unge feedre med en kutter
fra Gedser pa fisketur og kom hjem med lasten
fuld af torsk, og nasten alle var villige deltagere
da grillen igen blev tendt og fiskene lagt pa. Man
krydrede det sa med hvad man nu lige havde af
tilbehar fra dagen for eller det man havde indkabt
til dagen.

Foto: Preben Nielsen - Venskaber blev knyttet. Her er det
Andreas fra Ballerup og Katrine fra Bornholm, der har
steevnemgde i sandkassen.

Hermed sendes en stor tak til alle deltagere for et
rart og hyggeligt samvaer. Haber vi ses naste ar.

OBS: Der arbejdes allerede pa at finde “stedet”
for naeste ars sommerlejr. Maske et sted pa den
Jyllands Vestkyst.
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Marielyst, Falster 2004

Af: Gitte & Hans-Helge Svendsen (inkl. foto)

Fulde af forventning startede vores tur fra Born-
holm kl. 06.50 med morgenmad pa faergen.

Videre i bil over Sverige gik det — ja det gik sa
godt, at vi naesten var helt i Gedser - for vi fik
ramt Marielyst. Det blev aften inden vi naede
frem. Pa vejen fik vi da ogsa set Holmegard
Glasveerk, Mgns Klint mm. Vi skulle hilse at si-
ge, at Mgns Klint IKKE er videre handicapven-

ligt.

Segndag regnede det, og vi holdt en tiltreengt hvi-
ledag.

Mandag var vi en del familier, der tog til Bon-
Bon-Land, og vi var heldige med vejret. (De ef-
terladte i Marielyst ngd vist regnvejret!). Vi fik
prgvet en masse ting. Blandt andet fik Thomas
kerekort, og pastod at han var 6 ar. (Gad vide om
de troede pa det?). "Der ER skideskagt i Bon-
Bon-Land."

tog til Knuthenborg. Det er kamelen

Nogen til hgjre.
Tirsdag eftermiddag fik drengene (bade de store
og sma) og enkelte piger styret deres Schuma-
cher-dremme med at kare gokart. Det blev disku-
teret meget, hvem der havde vundet eller havde
den bedste omgangstid.

Tirsdag grillede vi alle sammen. Det var bare rig-
tigt hyggeligt og det var dejligt at have god tid til
snak. Aftenen bgd pa flere festlige indslag — gui-
tarspil, smgrmuler, historier om Annettes syge
moster, og til sidst barn, der klagede over larmen
0g tiggede om nattero.

Mikkel og pigerne leger med Didl-ting.

Torsdag var der torskegilde. René og Peter spon-
serede den selvfangede torsk — og der var rigeligt.

S& er der torsk - pa tallerknerne

Vejrguderne var heldigvis med os i den uge, sa
ind i mellem blev der ogsa lejlighed til at komme
pa stranden. Nogle af os blev temmelig solbraend-
te (eller nermere skoldede).

Vi sluttede ugen med at tage ud at spise pa re-
staurant sammen og fik en laekker buffet. Sa vidt
vi husker spiste Emil 11 — og vi gentager: elleve -
iskugler. Vi har ikke tal pa, hvor mange Emils
mor spiste.

Helt igennem en rigtig god uge. Feriehusenes be-
liggenhed var perfekt i forhold til hinanden, hvil-
ket fremmede det sociale samvaer - ikke mindst
for barnene med deres mini-crossere. Renes kon-
gespil var et tilbagevendende samlingspunkt. Det
er dejligt at se, hvor meget bgrnene har glaede af
hinanden.

Tak for en sken uge, vi glaeder os allerede til nae-
ste OlI-Sommerlejr!

De bedste hilsner fra Bornholmerne.
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Dansk sommerlejr 2004
Af: Alice og Mogens Brandt Clausen

Marielyst Feriecenter
Dansk folke—ferie

Hus nr. 213-336 =»

Kun for geester
Nur fur Gaste

Foto: Mogens Brandt Clausen — Bedgmt efter husnumrene
ma det vel siges at vere et stort feriecenter?

Marielyst er et meget stort og "livligt” sommer-
husomrade pa gstsiden af Falster. Der foregar
mange ting. Nogle af dem deltager politiet i, som
man kan fglge med i gennem medierne. Men det
er altsd et meget stort og langstrakt omrade. Der,
hvor vi var i1 Dansk Folkeferies Feriecenter, var
der fred og ro.

Husene er gode og veludstyrede, og de huse, vi/-
Ol havde, 13 i et nasten cirkelformet omrade om-
kring et vaskehus, grillplads og sandkasse, sa Vi
var samlet i vores egen lille lejr. Omradet er bil-
frit (undtagen nar der skal flyttes ind og ud af hu-
sene), sa bgrnene kunne lege frit og mini-crosser-
rockerne kunne drgne rundt og sette hastigheds-
rekorder.

Foto: Mogens Brandt Clausen - Mini-crosser-rockerne
Ninna, Thomas, Cecilia, Matilde og Malene.

Lige i nerheden var der et aktivitetscenter og en
stor hoppepude. Ind imellem traeerne var der lege-
pladser og stranden la der kilometerlang og ind-
bydende. Vandet var lidt koldt, men der blev dog
badet, og naturens store sandkasse er jo altid et
besag veerd.

Foto: Mogens Brandt Clausen - Alle ser ud til at have faet
noget pa tallerkenen.

Jo, det var et godt sted, Preben havde fundet og et
fint arrangement. Det var godt, at han allerede i
begyndelsen af ugen lavede falles grillaften, det
hjalp til at ryste os sammen. Senere havde hans 2
svigersgnner veeret pa fisketur og kom hjem med
23 torsk. Sa kom grillen i gang igen, og vi fik en
herlig aften ud af det.

Tak for arets sommerlejr og lad os mgdes snart
igen. Det er det, vi har brug for.

Svensk sommerlejr 2004
Af: Alice og Mogens Brandt Clausen

Foto: Mogens Brandt Clausen - Velkomna til Groto.

Med vore kundskaber i det svenske sprog tenkte
vi "Grgdg”! Vi var advaret pa forhand: ingen bi-
ler, ingen forretninger. Kun gred!

Det skulle vise sig, at gred var det eneste, vi ikke
fik. ”Grotd” betyder noget i retningen af ”steng”.
Og sten var der. @en er nermest en stor sten, som
stikker op af havet i Goteborgs nordlige skeer-
gard. Pa det tykkeste sted er den 600 m og pa
leengste 1500 m., sa der er heller ikke meget at
bruge biler til. Der er utrolig smukt pa gen og i
omgivelserne.
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Foto: Mogens Brandt Clausen - Hovedhus med restaurant.

Der var et ishus og ikke andre indkgbsmulighe-
der, men hvad skulle man ogsa med dem, nar vi
fik den dejligste forplejning morgen, middag og
aften. Meget leekker 2 retters menu og kaffe om
aftenen fik vi pa det svenske handicapforbunds
center "Vasterhav”, hvor det hele foregik.

Sma 200 m fra centret er der bademulighed fra
strand eller bro med trappe helt ned i vandet.
Ogsa elevator ned i vandet.

Alt lige fra feergen til bad, seng og bord var han-
dicapvenligt. Nogle boede i sma huse, andre i vee-
relser. Véasterhav har nogle sma eldrevne biler til
div. transport af personer og bagage, og de har
ogsa en motorbad til 10 personer, som vi fik sejl-
ture med. Selv denne var indrettet med elevator,
sa karestole kunne komme med ombord.

Rebecca Johansson, som stod for lejren, havde la-
vet et flot arrangement med en grillaften, en aften
med musikalsk underholdning, 2 gange gratis vin
til maden og barnene kunne hente en gratis is og
en sodavand pr. dag i stedet for dessert. En aften
kunne man spise krabber pa starrelse med en tal-
lerken.

Jo, det var en stor oplevelse, som vi desverre kun
var 3 familier fra Danmark, der fik. Nok fordi det
var uden for den danske skoleferie.

!

Foto: Mogens Brandt Clausen - Exit Grotd

-

RO

Tak til vore svenske Ol-venner for et storsléet ar-
rangement!

| Goteborg’s Skeergard

Af: Preben Nielsen

Kan det virkelig veere rigtigt, at der i en oplyst
del af verden findes samfund, uden supermar-
ked eller andre muligheder for indkegb og hvor
man ikke kan kgre rundt i sin “uundverlige”
bil ??

Igen i ar kunne de svenske arranggrer prasentere
et sted for afholdelse af sommerlejr som vi dan-
skere kunne blive helt misundelige pa. Det var pa
en bilfri @, lige bortset fra ”Vasterhavs” eldrevne
golfvogne til transport af bagage og ”handicappe-
de” til og fra feergen. En trehjulet knallert med lad
kunne dog ses iblandt. Ellers beveegede man sig
rundt ved egen eller batteriet kraft. Da gen kun er
sma 2 km lang og knap 1 km bred, kunne de
fleste af de 23 voksne og 28 bgrn/unge af stier
feerdes rundt pa nasten hele gen bade med og
uden karestole.

@en kan pa trods af sin sterrelse (90 fastboende)
diske op med 4 badesteder, det ene "Knéten” med
fin sandstrand, et andet med trappe og rampe helt
ud i vandet. Jeg selv var ikke i vandet, da det var
lidt for koldt for min fine og sarte hud.

Foto: Preben Nielsen - Indsejling til "@ENS™ lille havn,
med faergelejet til venstre pa ydermolen.

Desveerre var sommerlejren pa et tidspunkt hvor
de danske skoler var startet pa det nye ar, sa ikke
mange danskere kunne deltage. Arsagen var den,
at man kun havde haft 2 uger at veelge imellem,
nemlig ugen omkring Skt. Hans og den aktuelle.
At det sa viste sig at veere helt fint hvad vejret
angik, var jo meget godt, da Skt. Hans i Sverige
ogsa var ved at drukne vaek.
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Der habes pa, at udvalget af uger er starre naste
gang, sa flere danske har mulighed for at deltage.

Foto: Preben Nielsen - En af de omtalte golfvogne.

Det ma vel siges, at en lille uge med sol fra mor-
gen til aften pa en lille g i skeergarden kan lade
batterierne op. At man sa oven i kabet heller ikke
skulle tilberede egne maltider, men bare satte sig
til bords 3 gange om dagen og fa det hele nasten
serveret er vel ekstravagant. Det ma ogsa siges, at
maden var god og varieret. Til alle maltiderne var
der kaffe og flere slags saftevand. Hvis dette ikke
var nok, kunne man i hytterne, der var indrettet
med et lille pantry, lave egen kaffe m.m..

Der var rige muligheder for at underholde sig selv
(og andre) med div. spil, som minigolf, boule og
noget med nogle traeklodser og overskarne koste-
skafter, som flere pa den danske sommerlejr fik et
lille indblik i.

En aften var der ogsa arrangeret underholdning
med et par "medlevende” trubadurer.

Foto: Preben Nielsen - Hyggesnak i stjernernes skar. Jeg
mener ogsa der var nogen der s et stjerneskud.

Ellers blev der bare hygget ved en hver given
lejlighed, som ved tidligere sommerlejre, enten pa
restaurantens terrasse eller ved hytterne. Bgrnene
og de unge ferdedes rundt, som vi ogsa kender
det fra danske arrangementer, bade med og uden
karetgjer til langt ud pa aftenen.

Foto: Preben Nielsen - De handicapindrettede hytter, med
direkte adgang eller via solide ramper.

Der var ogsa i ugens lgb et flot tilbud til alle om
en 1 times sejltur rundt i skaergarden i en starre
motorbad, med lift til kerestole. Der kunne kun
medtages ca. 10-12 pers. pr. tur. Pa turene var der
medbragt kaffe, saftevand og kage, der blev nydt
med motoren gaende i tomgang. Skipperen kunne
fortaelle bredt om alt hvad der kunne ses pa turen.
En rigtigt god og meget flot oplevelse.

Foto: Preben Nielsen - ”’Lidt haevet over os andre” og med
et godt overblik tronede formanden pa turen i skaergarden.

Groto hvor sommerlejren blev holdt kan desuden
prale af, at vaere den eneste g i skargarden med
en bevaret egeskov. Hvor man ellers ferdedes
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fremsprang den blomstrende lyng fra nasten alle
Klippespraekker. HUSTAVLE
Af historien fremgar det at 1670-tallet var urolige - for et godt mentalt helbred
tider pa den svenske vestkyst. Freden i Roskilde Leest af: Mogens Brandt Clausen
1658 (afstaelse af Bohuslan). Bade dette nederlag
og freden i Brémsebro (afstdelsen af Halland) 1. En folelse bliver til, nar der sker noget
ntOQI]:E jr tidligere havde teret pa den danske omkring dig, som bergrer noget inden i dig.
stolthed.
| 1676 sejlede den danske flade mod den svenske 2. Dine falelser er altid i overensstemmelse med
kyst, med det formal at belejre Géteborg. Men dine egne veerdier.
svenskerne slog tilbage og jog de danske skibe
nordpa, hvor de segte beskyttelse i naturhavnen | 3 Begivenheder er ofte pa kollisionskurs med
Kalvsund. Orlogsfartgjet Kgbenhavn med sin 190 dine vardier.
mand store besatning, var det sidste af skibene
der flygtede fra fjenden og i sin iver gik det pd 4. Begivenheder er ydre handelser, og du
grund udenfor Grotd pa et undervandssker, som bestemmer selv, om du vil bare dem inden
senere blev kaldt Kgbenhavnerbaden. dare.
Svenskerne bordede skibet og tog beseatningen til
fange. Straks efter rev skibet sig lgs, gik i brand, | 5 Gjy dig selv lov til at fgle alle dine falelser,
eksploderede og sank. Hvorfor ved man ikke. og lad veere med at gruppere dem ind i
Maske var det danskerne selv der mente skibet acceptable og uacceptable.
ikke skulle falde pa svenske hander.

) ) 6. De folelser, du har, ger dig ikke til et godt
Af skroget er der ikke meget tilbage. Kun nogle eller dérligt menneske.
metaldele og tegl fra ovnene samt to kanoner og
nogle kanonkugler. 7. Nar der sker noget, skal du ikke straks
begynde med at tillegge det skete veerdi.

8. Nar der sker noget, sa sig til dig selv: "Alle
forudseetninger var til stede, for at netop det
kunne ske.”

9. Nar du bebrejder, lindrer du din smerte for en
stund. Men bebrejdelsen kan aldrig gare det
skete usket.

10. Favn begivenheden. Accepter det skete som
sket. Bliv staende i situationen.

: 11. Dine falelser er fulde af information. De giver
Foto: Preben Nielsen - | baggrunden den bevarede ege- en smule information om det, der foregér
skov. Vasterhav” kan ogsd anvendes til kursus. omkring dig, men altid mest information om

. L _ der, der foregar inde i dig.
Med dette lille resume og lidt historie sender jeg
den storste tak, forst og fremmest til Rebecca og 12. Folelser er til for at blive set, f& et navn, blive
Monika, som har veeret arranggrer af en fantastisk accepteret, oplevet og tappet for information.
uge og samtidig sendes de varmeste hilsner (ogsa ’
fra Annette) til alle, savel svenske som danske
deltagere, med tak for rigtig hyggeligt samveer. m Karsten Isachsen i "Lad falelser fa sprog”, p&
forlaget Unitas.
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Patienter skal have fuld

kontrol

siger: Karsten Skawbo-Jensen, formand
for Patientforeningen Danmark

| et indleeg i JP Kgbenhavn den 11. august beskri-
ver Leif Flemming Jensen, formand for sygehus-
udvalget i Kagbenhavns Amt, hvordan amtet ger
sig anstrengelser for at koordinere udviklingen af
elektroniske patientjournaler med isser HS, Frede-
riksborg Amt og Bornholms Regionskommune.

God vilje og svaghed

Anstrengelserne - tid og ressourcer - illustrerer
godt nok amtets gode vilje, men ogsa svagheden i
epj-projekterne, nemlig at amterne hver for sig
skal opfinde den dybe tallerken og sa blive enige.

Landsdaekkende

Amterne sgger at finde sammen om nogle feelles
moduler pa visse omrader, men de burde fra star-
ten veere gaet sammen om ét samlet landsdaek-
kende projekt, hvilket bl.a. kritiske rgster fra
Teknologiradet har anbefalet.

Vi er ikke argumentresistente i Patientforeningen
Danmark, og vi svinger gerne vores hat for am-
terne, hvis projektet lykkes. Men hvorfor ikke
veere enige om mal og midler - ogsa i dialog med
patienterne - fgr man gar i gang? Store edb-pro-
jekter har en trist tendens til at ende i skandale,
og her er der rigtig mange eneradende kokke i
sving! At elektroniske patientjournaler er lands-
daekkende, har f.eks. betydning for patienternes
brug af det (delvist) frie sygehusvalg eller ved
akutindlaeggelse f.eks. pa en ferierejse.

Systemerne skal kunne tale sammen, men uden at
patientdata flyder ukontrolleret rundt pa tveers af
systemerne. Adgangen til patientdata skal styres
med starst mulig sikkerhed, og samtidig bar sy-
stemerne let kunne samle data til brug for lands-
daekkende kvalitetsstyring uden at afslgre de en-
kelte patienters identitet. Denne afledte virkning
af epj kan blive banebrydende for en ny og hgjere
stadard i behandlingen. Af betydning for patien-
terne er ogsa tilgengelighed, det vil sige egen
skrive- og leeseadgang.

Optimalt brug

For at forhindre fejldiagnosticering - manglende
fokus pa patientens symptomer og iagttagelser,
der kan vise hen til den rette behandling - vil epj
brugt konstruktivt og optimalt, altsa af savel
sundhedspersonale som patienter, veere en sand
revolution.

Endelig skal der indfgres tidssvarende samtykke-
regler, herunder elektronisk samtykke.

Vigtigst er nok, at patienten selv ber have fuld
kontrol over sine data.

Som bruger bar der veere én samlet indgang, hvor
man med en personlig kode pa sin pc kan oriente-
re sig i alle optegnelser fra et eller flere sygehuse,
hvor man har vaeret behandlet, uanset disses geo-
grafiske placering, samt styre udvekslingen af in-
formation, altsa bestemme, hvilken sundhedsper-
son der ma fa adgang til hvilke oplysninger.
Dette opnas bedst, hvis systemerne har felles da-
tastruktur.

Her reekker det ikke med blot feelles moduler.

Kilde: Jylland Posten (Kbh.) 24. august 2004

Gennembrud | kampen mod

knogleskgrhed
Af:. Inge Methling

For farste gang er det lykkedes at
genopbygge knogleveev

En ny behandling af patienter med sver knogle-
skarhed betyder, at det for farste gang er muligt
at genopbygge og nydanne knoglevav.
Behandlingen ventes arligt at fa betydning for
4.000-5.000 patienter med brud pa ryghvirvlerne
pa grund af sygdommen, siger professor Leif Mo-
sekilde, Medicinsk Endokrinologisk Afdeling pa
Arhus Sygehus.

Den nye behandling beskrives i det seneste num-
mer af Ugeskrift for Laeger, hvor den i en ledende
artikel betegnes som et »gennembrud« i behand-
lingen af osteoporose.

»0g det er et gennembrud«, siger Leif Mosekil-
de, fordi behandlingen ikke kun bremser proces-
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sen med nedbrydning af knoglerne, sadan som
andre medicinske behandlinger er i stand til, men
ogsa kan gendanne noget af det knogleveev, der er
tabt.

Behandlingen er baseret pa en kombination af
hormonet teriparatid og kalk og D-vitamin.
Hormonstoffet skal dagligt sprgjtes ind under hu-
den ved hjalp af en pen pa samme made, som
sukkersygepatienter tager insulin. Det er en lidt
besverlig behandlingsform, men der arbejdes pa
at udvikle nye praparatformer, sa stoffet kan slu-
ges, oplyser Leif Mosekilde.

Den anden ulempe ved behandlingen er, at den er
dyr. 28 doser - altsa en lille maneds forbrug -
koster cirka 5.300 kroner.

Derfor anbefales behandlingen kun til patienter
med svar osteoporose i form af allerede konsta-
teret brud pa ryghvirvlerne.

»Det er de patienter, vi har dokumentation for
virkningen pa, siger Leif Mosekilde.

Lodtreekningsforsgg med behandling af 1.637
kvinder, som alle var gennem deres overgangs-
alder og havde mindst ét brud i ryghvirvierne pa
grund af knogleskarhed, viser, at halvandet ars
kombinationsbehandling med teriparatid, kalk og
D-vitamin forbedrer knoglemineraltetheden med
10-14 procent.

Samtidig faldt risikoen for nye brud i ryghvirv-
lerne med to tredjedele i forhold til den gruppe,
der blev behandlet med placebo - virkningslgst
stof.

»Behandlingen kan ogsa forebygge andre brud,
for eksempel pa hofte og handled, men forsgget
var ikke stort nok til at vise en tilsvarende effekt
pa den type brud, siger Leif Mosekilde.

Der er ikke konstateret alvorlige bivirkninger ved
behandlingen, som anbefales i en periode pa mak-
simalt halvandet ar. Derefter giver behandlingen
ikke yderligere gevinst, men virkningen holder
sig. Patienterne vil efter teriparatid-behandlingen
blive tilbudt behandling med bisfosfonater, der
bremser nedbrydningen af knoglerne.

Kilde: Politiken, 1. august 2004.

Gang i1 byggeriet af
handicapboliger

Amternes interesse for at om- og nybygge handi-
capboliger er sa stor, at den gar langt ud over den
satspuljebevilling, som Folketinget har afsat til
boliger for handicappede mellem 2004 og 2006.
12 af 13 amter har indsendt ansggninger om at fa
del i puljemidlerne, og langt de fleste amter har
indsendt flere projekter. Samlet set overstiger an-
sggningerne allerede pa nuvaerende tidspunkt den
samlede bevilling pa 546 mio. kr.

"l adskillige amter er projekterne en del af store
og gennemgribende bolighandlingsplaner. 1 alle
amter kan man tale om, at boliger star hgijt pa den
handi-cappolitiske dagsorden,” siger fuldmagtig
Mikkel Lambach fra Amtsradsforeningen.

Amterne star for driften af mellem 7-8000 boliger
til fysisk og psykisk handicappede. Der er i dag
en venteliste pa omkring 300.

Den tre-arige bevilling skal afhjelpe problemet
med for mange sma og for utidssvarende handi-
capboliger. Malet i den aftale, som regeringen
indgik med amterne sidste ar, er, at der
nyopfares eller renoveres mellem 700 og 1200
boliger til handicappede. Derudover far amter og
kommuner lov til at lane 100 mio. kr. arligt ud
over de lane-muligheder, de ellers har.

Kilde: Amtsradsforeningen

Patientforening kritiserer
Patientklagenavnet

Patientforeningen Danmark kritiserer Patientkla-
genavnet for, at halvdelen af klagerne i dag af-
geres, uden at repraesentanter for patienterne er
med til at drgfte sagerne. Foreningen beder nu
Folketingets Sundhedsudvalg om at se pa sagen
og sikre, at alle klagesager kommer i navnet.

Kilde: Pol. s. 2 — 24.06.2004
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REHAB 2004

Af: Karin Larsen & Mogens B. Clausen

Pa den store arlige REHAB Messe 25.-27. maj i
Bella Center deltog Ol-foreningen i ar sammen
med nogle andre af de sjeldne handicap. KMS
havde besluttet at betale for standen, sa alle med-
lemsforeningerne i KMS frit kunne stille op.

Sten Spohr arrangerede opstilling af standen far
abning og nedtagning igen efter lukning af mes-
sen. Han skal have stor tak for det. Standen blev
repraesenteret fra oi-side, alle 3 dage kl. 9-17, af
Kis, Sten, Karin og Mogens. Ganske godt gaet.

Ca. 100 producenter viste et utal af forskellige
hjelpemidler til handicappede fra ca. lige s&@ man-
ge stande pa messen.

Sjeldne Handica

=

-

Foto: Lars Ege, CSH - Mogens og Kis ses her med bl.a.
Karin Persson, formand for NF-foreningen.

Der var mange besggende pa vores stand - hvor
mange har vi ikke tal pa, men i alt var der til hele
messen 9077 besggende. Heraf 1079 fra udlandet.

For bedre at praesentere Ol havde Sten Spohr de-
signet og fremstillet nogle plakater med et nyt Ol-
symbol: en knakket blomst. En om foreningen
”Svage knogler kraever en sterk forening”, en om
Ol "Har du faet knogleskarhed? Det har vi ikke —
vi er fadt med det!” og en med foreningens web-
adresse. Plakaterne er lamineret, sa de kan bruges
ved naste udstilling eller andet. Plakaterne er
gengivet pa naste side i mindre format).

Hvad kan man sa se pa en sadan messe —
og hvad far man ud af det?

Nar man gik/kerte ind i Bella Center ramte man
naesten direkte ind i diverse repraesenterede inva-
lidebiler og bilmarker. Flere af dem blev prasen-
teret af de meget dygtige designere, som gar det
muligt for de der har, eller skal have invalidebil,
at fa vist nogle af de mange muligheder for bl.a.
indretning der findes i dag.

Skulle man hgre darligt, viste ét firma et udvalg
af hgreapparater, bl.a. et digitalt, der via et arm-
bandsur kunne fjernbetjene de mange muligheder
hgreapparatet var udstyret med. Et minus var dog,
at fjernbetjeningen ikke kunne starte kaffemaski-
nen fra dobbeltsengen, eller selv ga i gang nar
veaekkeuret ringede. Fordelen for brugere af et sa-
dan sanseapparat er, nar det skal fornys, eller det
ikke opvejer ens hgretab optimalt, selv kan kom-
me med et forslag til et nyt.

Handlavede sko og specialsyet tgj kunne skabes
efter mal til bade barn og voksne. Smart, praktisk
og selskabstgj, kan maske vere med til at fremme
et starre selvvaerd hos den enkelte.

De Danske Servicehunde, specialtraenet til at kun-
ne yde karestolsbrugere hjelp med praktiske ge-
remal, sasom at samle ting op fra gulvet, abne/-
lukke dare osv. osv. Og ikke mindst, kan hunden
giver de enkelte selskabelighed, glaede og tryghed
i hverdagen og en helt anden form for indhold i
dagligdagen, som for nogle kan veere meget en-
som. (Se artikel andet sted i Ol-Magasinet).

Nye typer manuelle karestole kunne ses i mange
starrelser og variationer. Nogle var utroligt flotte,
bade i mobilitet, design og farver. En ellers prak-
tisk manuel stol kunne ggres endnu mere brugbar
i form af at &ndre den til en trehjulet cykel. Uden
de helt store armbevagelser, kunne man pa- og
afmontere den forreste del af en cykel pa karesto-
len og sa ellers bare kare derud af.

Det er svert at gere op hvad man far ud af en
sadan messe, men sa lenge, der endnu er mange i
vort sundhedsvaesen, der ikke kender til Ol, er der
god grund til, at gere opmarksom pa os selv. Der
er ogsa oi-ere, vi ikke kender, de far her mulighed
for at kende til os. Producenterne kan maske ogsa
af denne vej fa et vist kendskab til vore behov.
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Svage knogler krsever en stzerk forening

+ Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta - DFOIL -
blev dannet i 1582

+ DFOI's hovedformal er:

o Atudove ridgivende, oplysende og hjzlpsom
virksomhed til alle der har OI og deres familier

o At sprede kendskab til OI pa sygehuse og andre
behandlende institutioner

o At arbejde for at myndighederne skal 4 kendskab il OI
og gruppens specielle problemer

o At fremme interessen for forskuing i OI

o At arbejde for kontakt 6l tilsvarende foreninger heri
Danmark og i resten af verdenen

+ DFOI har i dag ca. 160 aktive medlemmer og 60
stottemedlemmer

+ DFOI udgiver et blad — O-Magasinet 3 gange arligt
+ DFOI arrangerer el drligt weekendkursus

* DFOI arangeter desuden Arligt et specialkursus for skiftevis
bomefamilier og for voksne

+ DFOI er aktivi OI-Norden og OIFE
(en Europaeisk organisation for OI)

Har du fiet knogleskorhed?
Det har vi ikke — vi er fodt med det!

* Osteogenesis Imperfecta (O1) bliver ofte kaldt
“medfodt knogleskerhed”

» Ol er en medfedt arvelig bindevaevssygdom

* Der findes ca. 300 Ol’ere i Danmark

» O findes i fire kategorier:
Nogle har det i en meget mild grad, andre er
stacrkt fysisk handicappede
* Vores karakteristiske kendetegn:
o V1 braekker nemt knoglerne
o Det hvide i gjets homhinde er blaligt

o Vores hajde er ofte under middel

o Vi har ofte nedsat herelse

o Vi har ofte overbevagelige led

REHAB 2005 afholdes 26.-28. april - Fredericia
Messecenter — (ugen op til DFOI’s arskursus i
Middelfart den 30. april - 1.maj)

'Er neerhed altid det bedste’

Af: Preben Nielsen

Undertegnede deltog ved Amtsradsforeningens
konference 24. maj om handicapomradet og rege-
ringens udspil til en reform af den offentlige sek-
tor.

Konferencedokumentation:

Regeringen foreslar i sit opleeg til "Det nye Dan-
mark - en enkel offentlig sektor taet pa borgeren”,
at kommunerne overtager amternes nuvarende
ansvar i relation til handicappede pa social- og
specialundervisningsomradet. De mest specialise-
rede lands- og landsdelsdaekkende tilbud bliver
dog et statsligt ansvar fremover.

Regeringen mener, at naerhed og samspil med "de
almindelige tilbud" rummer en reekke fordele for
de handicappede, og at centralisering i staten af
en raekke specialfunktioner kombineret med for-
skellige finansieringsmodeller forebygger proble-
mer. Men er det rigtigt?

Dette ville Amtsradsforeningen gerne diskutere
under hovedtemaet:

"Hvad betyder regeringens forslag for handi-
cappede og pargrende?"

Konference havde fokus pa handicappedes vilkar
under en ny struktur. Pa konferencen var der bl.a.
opleeg fra fire pargrende til handicappede. Der-
udover blev detaljeret dokumentation af videns-
funktionerne og radgivningsenhederne pa social-
omradet i Fyns og Nordjyllands Amter fremlagt.
Oplag og dokumentation findes i fuld leengde pa
Amtsradsforeningens hjemmeside: www.arf.dk

Opleeg:
Konferencens vinkler var bl.a.:

« Far de svageste en bedre retssikkerhed?

e Er forsyningsansvaret klart?

« Vil gkonomien fa betydning for de tilbud,
der stilles til radighed - og for specialise-
ringen?

e Hvor mange opgaver kommer i virkelig-
heden til at ligge i staten?

o Hvor gar den viden hen, der i dag ligger i
amterne - gar den tabt?
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Hvad med den faglige udvikling og nye
initiativer?
Er nzerhed altid det bedste?

Disse og mange andre spergsmal blev drgftet. Ol-
Magasinet har efterfglgende udplukket nogle em-
ner der kan have relevans for foreningens med-
lemmer.

Darligere vilkar for handi-

cappede bgrn og unge
Af: Ann-Dorte Christensen

Efter min mening skal et lands velfeerd males pa,
hvordan man tager sig af de svageste grupper i
samfundet. Der er derfor ingen tvivl om, at rege-
ringens forslag til reformer i den offentlige sektor
er et tilbageskridt og en kraftig forringelse af vo-
res velferdssamfund. Det bliver alt andet lige
umuligt at opretholde det samme niveau for de
svageste grupper. Dermed er det ogsa en gevaldig
stor plet, der bliver sat pa den danske velfaerds-
stat. Det har jeg som borger i Danmark svert ved
at leve med. Og som foreelder til et handicappet
barn er jeg dybt bekymret for fremtiden. For mig
at se vil forslaget nemlig fare til betydelig forrin-
gelser for nogle af de allersvageste grupper, nem-
lig de handicappede bagrn og unge.

Jeg har selv en udviklingshemmet sgn, Tore, pa
17 ar. Tore har siden han var lille haft brug for
stette i vuggestue, i bgrnehave, i skole og i fri-
tidsklub. Vi har veret meget tilfredse med de
paedagoger og larere vi er stgdt pa undervejs i det
nordjyske. Og vi har altid fglt en naerhed til insti-
tutionerne. Men narheden har ikke vaeret bundet
pa, om det var i kommunalt eller amtsligt, men
pa, at institutionerne havde en god kontakt til
Tore og resten af familien.

Da Tore skulle i skole blev han i fagrste omgang
visiteret til det kommunale system. Altsa til en
folkeskoleklasse med nogle stottetimer. Bade de
paedagoger, der kendte Tore, og vi foreeldre kun-
ne se, at det ville han aldrig kunne magte. Det vil-
le blive et nederlag for ham og ogsa en urimelig
opgave for de lerere, som samtidig ogsa skulle
varetage undervisningen for 20 andre barn.
Derfor pressede vi pa for at fa ham over i det
amtslige system. Vi kunne se, at det var her, der

var flest ressourcer, de bedste kompetencer og
den bredeste vifte af tilbud. Vi har aldrig fortrudt
den beslutning.

Derfor kom Tore ikke til at ga i klasse med nabo-
ernes bgrn eller med de andre, som han eller vi
kendte i lokalomradet. Men det ville han heller
ikke have faet noget ud af! Tvertimod!

Jeg kender eksempler pa barn med handicap, som
ikke startede i det amtslige system. De startede
farst i folkeskolen; senere en kommunal special-
klasse; og endelig efter mange darlige oplevelser
og en raeekke nederlag er de i dag blevet flyttet til
det amtslige system. Og disse barn er ikke blevet
integreret.

Nej, tveertimod: de er blevet mobbet; de er blevet
flyttet fra den ene til den anden klasse; ja en af
dem er sagar blevet smidt ud af skolen uden der
var noget alternativ. Folkeskolen magtede simpelt
hen ikke opgaven. Det er forstaeligt nok. Men ’ta-
berne’ blev farst og fremmest bgrnene og deres
familier.

Nar regeringen i sit opleeg til "Det nye Danmark”
foreslar, at de amtslige specialtilbud skal overfg-
res til kommunerne, sa fejlvurderer de situatio-
nen. Men de bruger ogsa misvisende argumente-
rer nar de bruger to af nutidens honngrord: Nem-
lig for det farste argumentet om nearhed og for
det andet argumentet om rummelighed.

1.

Ser vi fgrst pa nerhedsargumentet sa gennem-
syrer det hele det oplaeg, som regeringen har la-
vet. Man forudseetter, at de kommunale niveau er
teettere pd borgernes hverdag end det amtslige.
Det er efter min mening bade noget sludder og et
forsgg pa at manipulere med tingenes rette til-
stand. | forhold til mine erfaringer med de institu-
tioner, som min sgn har veeret i, har jeg aldrig
folt, at kommunen var tettere pa vores hverdag
end amtet. Hvorfor skulle den veere det? Det vig-
tigste for os har veeret at have narveerende og
kompetente personer til at stette vores sgn. Og
selv om man samler omradet i kommunerne, sa er
der jo ikke én dgr, som der star kommune pa. Der
vil jo fortsat veere en raekke forskellige behov alt
efter, om der er tale et fysisk eller psykisk handi-
cap; en misbrugsramt familie; et tidligt skadet
barn osv. Der vil veere mange forskellige instan-
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ser og mange dgre, der skal abnes. Fordi der er
mange forskellige specialiserede behov.

Nej, det der primert er brug for, er de ngdvendige
specialister og tilstreekkelige ressourcer og erfa-
ringer.

Det har man efter min mening opbygget pa det
amtslige og det regionale niveau. Der er i dag en
bred vifte af specialister pA omradet, som kan
noget meget forskelligt, men fungerer godt som
team. Men for at bevare denne brede vifte er det
helt afgerende at bevare den brede gruppe af barn
og forzeldre.

Det kraever et forholdsvis stort geografisk omra-
de. Og selvom om kommunerne bliver starre vil
de ikke rumme den tilstrekkelige bredde. Der er
utrolige store forskelle inden for gruppen af bgrn
og unge, der har brug for vidtgaende specialtilbud
og det kraever en stgrre enhed, end den selv de
stgrre kommuner kan byde pa.

Nar man tetlaeser regeringens oplaeg bliver nzr-
hedsargumentet ikke kun fejlfortolket. Der bliver
ogsa manipuleret med det. For det ligger samtidig
I forslaget, at det i de tilfelde, hvor kommunen
ikke kan lgfte opgaven, skal veere staten. Det er
selvmodsigende, nar man pa den ene side argu-
menterer for, at der er for meget grazone i dag
mellem kommuner og amter, og pa den anden
side leegger op til nye grazoner, nemlig mellem
kommune og stat og kommunerne imellem. Jeg
frygter, at der med regeringens udspil bliver end-
nu flere, der lander som kastebolde i grazonerne
mellem forskellig instanser.

2.

Ser vi dernast pa rummelighedsargumentet er
det lige sa problematisk. For mig at se handler
rummelighed om at kunne integrere forskellighe-
der. Mindre enheder vil betyde, at der vil veerre
feerre handicappede bern i samme tilbud. Det be-
tyder, at der bliver mindre mulighed for at tage
hgjde for forskelligheden inden for gruppen. Der
er derfor ikke tale om en bedre, men om mang-
lende forstaelse og respekt for de forskelle, som
gruppen af handicappede reprasenterer. Blandt
de bgrn og unge, der har brug for specialtilbud, er
der utrolig store forskelle. Det drejer sig bade om
omfanget af handicap og de meget forskellige
handicaps, som bgrnene har. Det er forskelle, som
det ofte kan vere sveert at forene, og det iser,
hvis der er tale om en lille gruppe. Derfor er det

helt afgarende, at man for at udvikle disse bgrn
0g unges sociale kompetencer har en rimelig stor
gruppe af forholde sig til. Vi har i forhold til vo-
res sgn oplevet, at han — ligesom andre i handi-
capgruppen — er meget velintegreret i forhold de
andre barn og unge. De ’skave’ bgrn har valget
mellem at veere i handicapgruppen (som bestar af
mange forskellige barn) eller i gruppen af "nor-
male’ bgrn (som bestar af mange forskellige barn.
Det er efter min mening denne mangfoldighed og
fleksibilitet, der skaber rummelighed. Men det er
ikke sadan regeringen taenker den. Nej, de tenker
rummelighed specifikt ned i forhold til *den al-
mindelige folkeskole’ Fx hedder det i oplaegget:
at kommunerne lettere vil ”kunne tilretteleegge en
undervisning,

der kan rumme flere bgrn i den almindelige folke-
skole, fx ved hjelp af holddannelse eller serlige
stgttetimer, sa feerre barn skal flytte skole for at fa
den undervisning de har behov for” (s. 21, i rege-
ringens opleeg) Men hvad hjeelper det at veere pa
dén skole, der ligger tettest pa, hvis man hverken
socialt eller udviklingsmaessigt kan rummes inden
for de givne rammer. Jeg tror ikke p4, at det er pa
den made man skaber respekt for den forskellig-
hed, som handicapgruppen reprasenterer. En ind-
holdsmassig og dybere menneskelig respekt kree-
ver, at der er en vist antal skeeve bgrn. Ellers farer
det til stigmatisering; marginalisering og nederlag
for den enkelte. Ser vi pa Aalborg er jeg overbe-
vidst om, at de bern og unge, der hver dag kares
ind til specialtiloudene her er langt bedre stillede,
end hvis de skulle blive i deres lokalomrade sam-
men med ganske fa andre, som formentlig ville
have helt forskellige behov og interesser. Her er
nemlig institutioner, der er gearet til at rumme
den forskellighed, som de ’skeave’ bgrn i felles-
skab repraesenterer. Og der er ogsa det team af
lerere og padagoger, der har bade ressourcer og
kompetencer til at lgfte opgaven sammen med
andre.

3.

Jeg frygter, at man med regeringen forslag ’smi-
der barnet ud med badevandet’. Det har gennem
mange ar varmet mit hjerte at se, hvordan pada-
goger, lerere og andre specialister formar at kom-
binere ekspertise og naerver. Man fornemmer
som forzldre, at der er et godt samarbejde og en
god arbejdsdeling mellem de forskellig grupper.
Og vi kan merke pa vores bgrn og unge, at de
trives, vokser og udvikler sig, fordi der bliver
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taget professionelt hand om dem med de for-
skelligheder og skaevheder, de har hver isar.

Alt andet lige gar en stor del af dette tabt i rege-
ringens model. Med en uddelegering til kommu-
nerne vil der ngdvendigvis ske en afspecialisering
af ekspertisen og af fagligheden. Det er katastro-
falt for os som brugere, men bestemt ogsa for de
mange ansatte pa omradet. Men i forslaget til
strukturreform ser jeg ogsa konturerne af ned-
skeeringer og privatisering.

Der er ingen tvivl om, at specialomradet er en
meget udgiftstung post. Som foraldre til et han-
dicappet barn har jeg altid prist mig lykkelig for
at bo i Danmark, hvor vi i hvert fald indtil videre
har haft et veludviklet velferdssystem. Ved at ud-
leegge omradet til kommunerne vil der givetvis
opsta nogle store forskelle i de tilbud, der gives.
Det kan godt veere, at tilbuddene i starten vil veere
sikrede, men fremover vil de blive afhangige af
de enkelte kommuners gkonomi og prioriteringer.
Og lige precis dette omrade vil der ikke vere
mange ’stemmer’ at hente i, nar der skal priorite-
res i forhold til andre velfeerdsomrader.

Jeg frygter ogsa, der vil ske en markedsgerelse,
hvor der ad are vil komme mere privatisering og
dermed en urimelig forskelsbehandling af bruge-
re. Og mere fokus pa gkonomi kan ogsa let fare
til, at den enkelte familie kan komme til at fale
sig som en belastning.

Regeringens forslag en forsikringsordning — alt-
sa at den enkelte kommune skal kunne forsikre
sig, understreger dette argument. For det illustre-
rer hvilken katastrofe det kan vare fx for en kom-
mune med et svagt skattegrundlag, hvis der fx er
en familie, der far et multihandicappet barn. Ja,
og hvad ger man, hvis en meget udgiftstung fami-
lie gnsker at flytte til kommunen? Skal man ogsa
kunne forsikre sig mod dette? Eller vil nogle fa-
milier veere mere velkomne end andre? Faren for
diskrimination ligger lige for! Mit budskab er, at
man ikke skal lade sig besnere hverken af naer-
heds- eller rummelighedsargumentet. | stedet for
skal vi tage stilling til, hvad vi som samfund me-
ner er rimelige tilbud til disse udsatte og sarbare
grupper: (1) Vil vi bevare et velferdssamfund,
hvor vi i fellesskab solidarisk lgfter disse tunge
opgaver? (2) Eller vil vi have et samfund, hvor
det i hgjere grad bliver gkonomien og markedet,

der bestemmer? Lad os fa disse alternativer stillet
op i stedet for at slgre intensionerne med fejlag-
tige argumenter om naerhed og rummelighed.

Jeg ved godt hvilken model, jeg gar ind for. Hvis
andre er i tvivl, vil jeg opfordre til, at man lytter
til de meget kompetente specialister, der er pa
omrader og til os brugere, der er dybt bekymrede
for fremtiden for vores keare.

Skulle veere udtalt af Dalai
Lama ved artusindskiftet

- Husk at stor karlighed og store bedrifter kraever
stor risici.

- Nar du taber sa glem ikke at lzere af det.

- Husk falgende: respekt for dig selv - respekt for
andre - tag ansvar for dine handlinger.

- Husk, at det kan veere en stor lykke ikke at fa
sine gnsker opfyldt.

- Kend reglerne sa du ved hvordan du bryder dem
ordentligt.

- Lad ikke en lille diskussion gdelaegge et godt
venskab.

- Nar du opdager, at du har lavet en fejl, sa ga
straks i gang med at rette den.

- Tilbring et stykke tid alene hver dag.

- Veer aben for forandringer, men ga ikke pa
kompromis med dine inderste veerdier.

- Husk at tavshed sommetider er det bedste svar.
- Lev et godt verdigt liv. Nar du bliver ldre og
teenker tilbage kan du nyde det en gang til.

- En keerlig atmosfeere i dit hjem er fundamentet
for dit liv.

- Ved skanderier mellem elskende sa hold dig til
den gjeblikkelige situation; bring ikke fortiden
ind i billedet.

- Del ud af din viden. Det er en made at opna
udgdelighed pa.

- Var nensom over for jorden.

- Tag én gang om aret et sted hen, hvor du aldrig
har veeret far.

- Det bedste forhold er et, hvor keerligheden til
hinanden overskygger behovet for hinanden.

- Bedgm din succes pa hvad du matte opgive for
at fa den.

- Grib keerligheden og madlavning an med
hensynslgs lgssluppenhed.

Kilde: En medarbejder i ATP-huset.
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Adresser pa Internettet

OI-NORDEN (OIN)
WWW.0i-norden.net

Den europeeiske Ol organisation (OIFE)
www.oife.org

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 pa handicap-omradet
www.handicap-portalen.dk

Handiinfo / Om bl.a. Handicapbiler,
Hjeelpeordning og Sagsbehandling
www.handiinfo.dk

Handicapviden.dk / Vejviser pa omradet
www.handicapviden.dk

Videncenter for beveegelseshandicap (VFB)
www.vfb.dk

Center for Ligebehandling (CLH)
www.clh.dk

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

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

Leegens Bord / Danmarks Radio
www.dr.dk/laegensbord

NORD / Database om sjeeldne syndromer
www.rarediseases.org

EURORDIS / Bl.a. med manual for de sjeeldne
www.eurordis.org

Oversigt over sygdomme & foreninger
www.netdoktor.dk

Europaeiske Rejseforsikring
www.europaeiske.dk

Amtsradsforeningen / Vedr. rejsesygeforsikring
www.arf.dk

Indenrigs- & Sundhedsministeriet / Vejledning
om supplerende deekning
www.sum.dk

Kommunernes Landsforening
www.kl.dk

Sol og Strand / Udvalg af sommerhuse der er
egnede for karestolsbrug
www.sologstrand.dk

Tilgeengelighed til uddannelse
for handicappede

EMU
www.tilgaengelighed.nu

Undervisningsministeriet
www.tgu.dk

Specialpaedagogisk Stgtte / SPS
www.su.dk/sps

Handicappede Studerende & Kandidater
www.hsknet.dk

Er der laesere der har kendskab til en god
web-adresse, som andre i foreningen kan

fa nytte af, send den da til redaktionen, s&
kommer den med pa listen i naeste blad.
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Forenings-vejledere

Har du/l eventuelle problemer — sma som store?

Er det vanskeligt at komme igennem ved offent-
lige instanser, kontakt da en af foreningens fri-
villige vejledere, inden | mister modet og fa rad
og vejledning.

Problemer skal sa vidt det er muligt lgses og da
foreningen er til for medlemmerne, sa lad os der-
for prave at lgse dem i feellesskab!

Der er tidligere set gode resultater, nar medlem-
mer har faet den ngdvendige statte og opbakning
fra foreningen!

Skulle det ikke reekke med rad og vejledning fra
foreningen, indhentes der professionel assistance,
dog kun i det omfang foreningens gkonomi
reekker.

Hold jer derfor ikke tilbage!

Foreningens vejledere er p.t.:

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 (forzlder)
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: 75 33 77 99
Mail: p.t. ingen

i |

Flyttemeddelelse

Det oplyses hermed, at Jeg/Vi flytter,

Dato: Navn:
(Gammel adresse) Gade:
Postnr.: By:
(Nye adresse) Gade:
Postnr.: By:
Telefon: Evt. e-mail:

Meddelelse om flytning/adressesendring sendes til foreningens kasserer:
Niels Langbo, Lidsgvej 8, 8900 Randers - eller E-mail: niels.langbo@post.tele.dk
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