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En supersommer pa hell

I dag gikk den brutale sannheten opp for meg. Det
uunngéelige. Det er bare litt over et degn igjen av
ferien min! Som om ikke det er nok, begynner det
ogsa & bli merkere. Og kaldere. Men heldigvis bare
litt. Et snev av den o store supersommeren henger
fortsatt igjen. For min del bidro den til ny pers i mi-
nutter i sjeen pa en sommer. Uten & se en eneste
brennmanet! Og det som kanskje har vert det beste
av alt - hele Norge har hatt finveer pa en gang! Ikke
bare Bergen. Eller Oslo. Eller Tromse. I ar har veer-
gudene vert skikkelig demokratiske, og fordelt god-
veret jevnt utover i alle de nordiske landene. Lenge.
Folk som hadde bestilt sydentur fortvilte. De ville
ha pengene igjen pé reiseforsikringen, fordi det var
finere veer hjemme. Folk er gaerne!

Men na virker det altsd som de har blitt litt gretne
igjen disse vaergudene. I natt tordnet og regnet det s&
mye 1 Oslo at det var helt umulig & fa sove. Og un-
der familieleiren som NFOI arrangerte pad Sandnes i
helgen, ble det rett og slett meldt ekstremvaer. Tol-
ker jeg Facebook-statusene riktig, ser det likevel ut
som om folk har hatt det veldig fint pa leir. Det ble
bade tur til Kongeparken og Bakernes Paradis. Og
@yvind fortjener honner for & ha laget et fint opp-

legg.

For andre enn oss lykkelige nordboere, har somme-
ren 2024 vert sommeren fra helvete. Utenriksnyhe-
tene har vart preget av alt annet enn agurker, og
selv har jeg nesten sluttet & se pa nyhetssendinger pa
TV. Det ble for mange sterke inntrykk. For mye
elendighet. En folelse av makteslashet. Det betyr
ikke at jeg ikke folger med pa hva som skjer i ver-
den. Jeg leser aviser bade pa papir og nett og folger
med pa ulike saker pa Twitter. Og jeg har ganske
enkelt fatt med meg at 2014 ble sommeren hvor ver-
den gikk av hengslene. Hvor béde fly og bomber
regnet, og hvor ebola plutselig ble noe annet enn en
skummel Hollywood-film. Det var paminnelser pa
rekke og rad om hvor trygt og godt vi har det her i
Norge, i forhold til mange andre land i verden.

Kanskje sé godt at vi nesten blir litt syke av det?
Eller spre? Har dere hert om post-ferie-syndromet
for eksempel? Nar man har hatt det s fint pa ferie at
man ikke téler & begynne pa jobb igjen. Eller hva
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med frustrasjonsstatusen jeg nettopp leste pa Face-
book fra en jeg har gatt i klassen med? Han var
oppgitt over en lang ferie hvor de to eldste barna
hadde klagd pa alle lekene de ikke fikk (uten & vise
glede over de lekene de hadde), all spilletiden de
ikke fikk (uten a sette pris pa den de faktisk fikk)
og all maten de syntes var ekkel (uten & reflektere
over at de knapt kjenner sult et minutt). Han hadde
derfor bestemt seg for & sette i verk tiltak pa hjem-
mebane. Hva de bestod i vet jeg ikke (jeg foreslo
tur til Ser-Sudan). Kanskje burde de engasjere seg
i frivillig arbeid? Der far man kanskje i sterre grad
oynene opp for at ikke alle har det like greit?

Velfortjent ferie eller ei - vi engasjerer oss i alle
fall i Ol-foreningen. I gar begynte mailboksen &
fylles opp igjen, etter & ha oppfert seg ganske rolig
og behersket en periode. OI-Nytts deadline narmet
seg ogsa faretruende og det var plutselig mye som
skulle forberedes de naermeste ukene.

Gry overtalte meg til 4 prove Frog-
nerbadet en dag. Det ser idyllisk ut,
men, men sjebad er og blir min
favoritt. Mye bedre plass der.

Men hvor var konsentrasjonen blitt av i ferien? Og
hva skulle jeg skrive om i bladet? Skulle jeg skrive
om den flotte jubileumssamlingen i Kristiansand,
hvor vi badet bade ute og inne, pratet om medika-
menter og spiste tidenes beste kake? Eller om kon-
feransen vi var pa om sjeldne diagnoser i Berlin?
Eller kanskje jeg skulle skrive om at styret i NFOI
har fatt sitt eget fagrad?

For det har vi nemlig! Noe vi er ganske forneyde
med & ha fatt til. Inger-Margrethe og jeg har allere-




de hatt to meter med de engasjerte fagpersonene,
som har mange gode innspill til styret. De fleste av
fagradets medlemmer ensker ogsd & bli med oss til
den internasjonale fagkonferansen om OI i Dela-
ware 1 oktober. Der er planen a bli oppdatert pa det
siste nye av forskning og behandling for OL.

Lever du for eksempel i den villfarelsen at det fort-
satt finnes fire typer OI? Da gér forskningen fortere
enn du klarer & folge med. OI har tradisjonelt sett
veert ansett som en diagnose knyttet til kollagenmu-
tasjoner og arvegangen har vert dominant. De siste
10 arene har imidlertid genetikken beskrevet flere
recessivt arvelige Ol-typer, som skyldes andre éarsa-
ker enn kollagenmutasjon. Kanskje er jeg upresis
nd, for jeg er ingen genetiker. Men vi har en 1 fagra-
det! Nylig ble i alle fall 12 forskjellige OI-typer be-
skrevet i en artikkel av dr. Marini og hennes samar-
beidspartnere. Og dette fir vi nok garantert here mer
om pa den internasjonale fagkonferansen om OI i
Delaware.

Rebecca og Knut Erik representerte NFOI pa en
annen stor amerikansk konferanse i sommer. Det var
den amerikanske Ol-foreningen (OIF) sin medlems-
samling, som arrangeres annethvert ar. Der deltok
det over 600 personer med OI og deres familier, i
tillegg til mange av de fremste amerikanske fagfol-
kene. Inntrykkene deres fra konferansen, kan du
sannsynligvis lese om i neste nummer av bladet.

Styret i NFOI planlegger ogsa a involvere seg mer
internasjonalt 1 drene som kommer. I 2015 har vi
inngatt et samarbeid med OIFE og OI-Norden om &
arrangere et felles fagseminar om OI i Oslo. Semin-
aret er planlagt til september 2015 pé Soria Moria
og vil forseke & fokusere pa andre problemstillinger
enn knokler og brudd. Da tenker vi blant annet pa
temaer som muskler, sener, leddband, slitenhet og
smerteproblematikk. Mye arbeid gjenstér for semin-
aret er planlagt, men vi gleder oss og tror det blir
bra. Mange har i hvert fall gitt tilbakemeldinger pa
at dette er temaer som bade Olere og fagfolk er opp-
tatt av, men hvor kunnskapen om hva som er god
behandling er for darlig.

Det som star forst pa programmet er likevel & mote
de nordiske og europeiske vennene vare i Helsinki.
Norge planlegger & mote opp mannssterke til mote-
ne 1 OIFE, OI-Norden og pa den finske OI-

foreningen sitt 35-arsjubileum. Vi gratulerer, sier
KIPPIS (skal) og velkommen etter!

Da gjenstér det bare & enske dere alle en god hest —
i det gode samarbeidets and!

Hilsen Ingunn
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Nytt styremedlem

Om styre og stell (og sotsaker)

Intervju med nytt styremedlem Qyvind Strand

Det har etter kvart blitt ein tradisjon & intervjue nye styre-
medlemmar, og me held fram tradisjonen tru med Qyvind
Strand. OQyvind let seg lure inn i styret pa eit organisasjons-
seminar. Nar eg ser at han likar sotsaker, sa tenkjer eg at
han har gjort eit godt val. (Gle deg til creme brulee pa So-
ria Moria Qyvind.. ©) Eg ser og at eg ikkje er dleine om 4
vera forvirra etter fyrste meote. Sjolv var eg og forvirra et-
ter bade det andre og tredje meotet, sa dette skal ga finfint
Qyvind.

Du stiller med tull og teys, me gamle travarar stiller med
forkortingskompetanse!

Nar vart du medlem i NFOI, og korleis fann du vegen dit?
Husker ikke, tror det var samme ar som jeg fikk diagnosen — i
1981.

Kva bragte deg inn i NFOI sitt styre?
Har fatt spersmal flere ganger, fikk lyst etter at jeg var med pa organisasjonsseminar et par ganger, pa orga-

nisasjonsseminar fikk jeg innsikt i arbeidet foreningen gjor.

Korleis vil du oppsummera deg sjelv med 10 ord?
Utadvendt, pratsom, blid, liker tull og tays, elsker sotsaker (spiselige altsd), darlig pé data.

Dersom eg overbringer desse 10 orda til dine nzermaste, kva ord trur du dei ville ynskje a foye til?
Vet ikke (kona har allerede godkjent svara pa forrige spersmal).

Kva er det mest overraskande ved styrearbeidet i NFOI? Noko som er annleis enn venta?
Overrasket over hvor mye NFOI engasjerer seg i. Kun vert pa ett styremete ennd og er forvirret.

Og til slutt no nir august nzermar seg? Har du hatt ein fin ferie og korleis vart den tilbragt? (me mé
jo vite om du kjenner deg restituert og klar for meir styrearbeid ©)

Ferie p& Tusenfryd og Liseberg, arrangert Familieleir for NFOI i Sandnes. Kost meg pa ferie og pa familie-
leir.

Folg med i neste nummer for eit intervju med vért andre nye styremedlem — Leif Richard Bardsen.

Maren

6 OI-Nyttnr1-2014




Frambuleir 2014

— med mange aktiviteter og fint besok

Vi fra Ol-foreningen som deltok pa Frambu-leir i 4r var Vegard, Emil, Lene og Hanan.

For Lene var det forste gangen pa leir, mens de tre andre hadde veart der for. Vi motte flere kjente, bade
ledsagere og ledere. Dette bildet er tatt nar vi mettes igjen pa familieleiren pa Sandnes i august.

Hver dag pa leir er det nye aktiviteter. En dag var vi pa
Tusenfryd. Alle gruppene lagde underholdning som de
viste fram til resten av leiren pé kveldene. En annen
kveld var det diskotek. Helseminister Bent Hoie kom
innom og hilste pa en dag. En annen dag var Vincent
fra Nico & Vinz innom!

Emil feiret 13-arsdagen sin pa leiren. Men dagen etter

var han uheldig og skadet seg, og fikk brudd i léret.

Etter tre dager hjemme var han likevel tilbake pa lei-

ren igjen. Det fungerte veldig bra med god hjelp fra

ledsagerne pa Frambu. Nico & Vinz ligger som nr 1 pa hitlistene i England
og som nr 4i USA!

A veere pa leir er veldig moro. Det er fint & kunne vare

sammen med ungdom med samme diagnose. VI ANBEFALER DERFOR ALLE A SOKE PA LEIR!

Les mer pad www.frambu.no

Hilsen Hanan, Vegard, Emil og Lene.
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http://www.frambu.no

A jobbe eller & ikke jobbe

P& den europeiske Ol-organisasjonen (OIFE) sitt
seminar “Fragile Bones — Unbreakable Spirit”, holdt
jeg et innlegg kalt “A jobbe eller ikke jobbe”.
Seminaret i Portugal handlet om psykososiale
konsekvenser av det & leve med OI. Etter arrange-
mentet har jeg fatt flere hyggelige tilbakemeldinger.
Béde TRS, Shriners-sykehuset i Canada og OIFE
har ensket & vite mer om hva jeg tenker rundt ar-
beidsliv og Ol. Jeg ble derfor bedt om & skrive en
oppsummering i OIFE sitt nyhetsbrev for februar
2014. OI-Nytt gjengir her en fornorsket utgave av
foredraget.

I tillegg til & veere leder i NFOI jobber jeg til daglig
som juridisk rddgiver i Arbeids- og velferds-
direktoratet med arbeidsleshet og ulike typer trygde-
ordninger. Dette forklarer noe av min interesse for
temaet arbeidsliv og OL. I dette foredraget skal jeg
gi dere mine ikke-vitenskapelige tanker om OI og
det & veere i arbeid:

o Hvordan pavirker Ol det & vaere i arbeid?
o Hvordan pavirker arbeid helsen véar og livet
generelt?

Arbeidsliv er et tema vi har diskutert mye i den
norske Ol-foreningen. Minst én gang i aret har vi en
likemannssamling, hvor det & skaffe seg eller be-
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holde arbeid er et av temaene. Etter Lena Lande
Wekre publiserte en artikkel om demografiske data
og OL ble det et enda hetere diskusjonstema. Popu-
lasjonsstudien om OI viste at mange av oss med
diagnosen OI var i arbeid, til tross for at mange av
oss er funksjonshemmet i ulik grad.

Arbeid er en sentral del av folk sine liv, inkludert
mitt eget. | innlegget mitt spurte jeg om personer
med OI er i arbeid eller ikke, og hvorfor det kan
veere forskjeller mellom land nér det gjelder dette
spersmalet. | studier fra Norge og USA synes det
som om et forholdsvis stort antall personer med OI
er i arbeid. I den norske studien oppga 64 prosent
av personene med OI & veare i jobb (75 prosent av
mennene og 50 prosent av kvinnene), sammen-
lignet med 75 prosent i den generelle befolkningen
(kontrollgruppa). For gruppa “funksjonshemmede i
Norge” var det imidlertid bare 41 prosent (15-66
ar) som var i arbeid i 2012.

Inntrykket mitt er at den heye yrkesdeltakelsen
blant personer med Ol ikke gjelder for alle land.
Jeg antar dette har med trygdeordninger & gjore
samt diskriminering og tilgjengelighet for bevegel-
seshemmede. Nér det gjelder trygdeordninger
tenker jeg spesielt pd muligheten til & kombinere
arbeid og trygd. Den heye prosentandelen som var
i arbeid 1 den norske studien, kan ogsa vere knyttet
til det at mange med OI type I (mild OI) er regis-
trerte i Norge, sammenlignet med andre land. Der
er det kanskje vanligere at personer med mild OI
ikke er registrerte, mens de med moderat og al-
vorlig grad av Ol i sterre grad er det.

Men hvorfor er det s& mange med OI som er i
jobb? Selv tror jeg det viktigste svaret er utdan-
ningsniva. Den norske populasjonsstudien viste at
personer med OI synes & ha betydelig hayere ut-
danningsniva enn gjennomsnittsbefolkningen. Ge-
nerelle forskningsstudier om arbeid viser ofte at
heoyere utdanning er nekkelen til & komme inn i
arbeidslivet, for de som kan ha utfordringer pa
grunn av helse eller funksjonsevne.

Men hvorfor er det flere med OI som arbeider enn
andre funksjonshemmede i Norge? Vel, OI pavirk-
er ikke kognitiv funksjon sammenlignet med
mange andre typer funksjonshemninger. Dette kan
kanskje gjore det enklere & gjennomfere en utdan-




ning sé lenge utfordringer med fysisk tilgjengelighet
blir lost?

Ol-organisasjoner kan ogsa spille en positiv rolle
med sitt likemannsarbeid, informasjon om tryg-
deordninger og diskrimineringslover, rollemodeller
og nettverk. Sistnevnte er en svert viktig forutset-
ning for det & skaffe seg en jobb. Jeg har ogsé spurt
meg selv om det kan ha noe & gjore med hey grad av
mestring & gjore i Ol-gruppa eller kanskje verbale
ferdigheter som blir utviklet i krevende situasjoner i
barndommen. Men dette er kun mine spekulasjoner.

Ol-studien gir en pekepinn om at kvinner med OI
faller fortere ut av arbeidslivet enn gjennomsnittet.
Vi i foreningen er ogsd godt kjent med at personer
med OI kan streve med & finne balansen mellom
arbeid og familieliv. Personer med OI type I virker
ogsa som de velger til dels fysiske krevende yrker.
Betyr dette at de ma slutte i jobbene sine tidligere?
Burde dette pavirke yrkesveiledningen eller ber folk
alltid oppfordres til & folge dremmene sine? Er det
sa lurt & bli rerlegger eller hjelpepleier, hvis man har
OI? Beor man gjere det man vil i noen ar og sa
omskolere seg?

Nér det gjelder de positive og negative bi-
virkningene av & jobbe, forsgkte jeg i innlegget a
fokusere pa andre faktorer enn de apenbare, som jeg
mener er gkonomi og slitenhet/energiniva. A ha en
jobb kan fore til selvtillit, et sosialt nettverk og posi-
tiv energi, som til og med kan fa deg til & glemme
smerte. Og det & veere med i arbeidslivet, kan ogsa
gi muligheter for bedre helseforsikring. Serlig for
de som bor i USA.

Negative effekter av & vaere i fullt arbeid kan veare
slitenhet og utfordringer med & balansere jobb, fami-
lie og hverdagsliv. Utfordringen er imidlertid at det
a redusere arbeidsinnsatsen eller ha en deltidsjobb
ogsd kan skape eokonomiske problemer i mange
land. Dette fordi det ikke er noe som heter ‘delvis
funksjonshemmet’ eller delvis ‘arbeidsufer’. Hvis
du er i stand til & jobbe litt, mister du i mange land
alle okonomiske stotteordninger og rett til
hjelpemidler. Ogsé stotteordninger som ikke er
knyttet til deltakelse i arbeidslivet.

Og nar man snakker om negative effekter far jeg
noen ganger pa folelsen at folk med OI og andre

medfedte diagnoser nesten kan jobbe seg ‘til
dede’. Noen presser seg svert langt for de tar
konsekvensene av at de har en kronisk diagnose,
med de utfordringene det inneberer. Noen tilbring-
er kanskje hele helger hvilende i senga. De ig-
norerer behovet for trening og det & ordne opp i
‘hjelpemiddelgreier’ og andre ting som ma fikses.
Og noen kan kanskje ende opp med & trenge mer
hjelp fra familie og venner enn de hadde behovd,
hvis de ikke presset kroppen sin like mye og lenge.

Kanskje er det derfor bedre & arbeide litt mindre og
fortsatt ha et liv, for kroppen blir sé sliten at man
ikke har noe helse eller energi igjen? Husk at man
bortsett fra inntektssikring kan finne mange av de
samme fordelene i en frivillig organisasjon som Ol
-foreningen. Da tenker jeg pd venner, muligheter
til & utvikle seg og laere nye ting, personlige utfor-
dringer og et nettverk nasjonalt og internasjonalt.

Samtidig er det jo positivt at mange med OI er i
jobb. Og bédde person og samfunn har godt av at
folk jobber det de kan og klarer. Sa hvilke rad skal
man gi nér noen sper om man ber jobbe eller ikke
jobbe?

Som dere skjonner har jeg ikke alle svarene. Bare
mange spersmal...

Ingunn
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Et sjeldent blikk

Denne gangen vil jeg kas-
te et sjeldent blikk bade
bakover og fremover. Til-
bakeblikk kan veare nyttig
for & forsta bade natid og
planlegge fremtid.

For 37 ér siden var det fa
utenom de som behandlet
bruddskader som kjente
til osteogenesis imperfecta (Ol), og de hadde ofte liten
kunnskap om annet enn gkt risiko for brudd. Da Kaare
Gautvik og jeg i 1977 kontaktet sykehus og legevakter
for a fa kontakt med de som hadde OI, var det nesten
bare kirurger og ortopeder som svarte oss. Vi som er
med i NFOI (stiftet 3. mars 1979) kjenner mange som
har OL T 1979 var det stort sett de som hadde naere
slektninger med OI som hadde mett andre i samme
situasjon. Samlingen pa Frambu ble en viktig start pa
en ny tid bade for medlemmer i NFOI og for fagperso-
ner som deltok. Fagpersonene ble interessert i kunn-
skap om “mer enn brudd”. Forhold i munnhulen, ten-
ner og kjeve fikk fortjent oppmerksomhet allerede den
gangen. Hersel likesa. I Danmark var det god kompe-
tanse pa & operere orer hos Ol-ere, men ikke tilsvaren-
de 1 Norge. Horeapparater og tekniske hjelpemidler ble
valgt av flere. Ved neste samling forsekte vi & sette
sokelyset pa hjertene og blodarene.

Etter hvert som arene har gatt er det mer kunnskap om
OI blant helsepersonell, selv om kunnskapen fortsatt
ikke alltid kommer den enkelte til nytte. TRS og TA-
KO har vert trygge hjelpere og veiledere i vel 20 ar,
bade for oss med Ol og ansatte i tjenesteapparatet. En
norsk doktorgrad om OI serget Lena Lande Wekre for
at ’vi fikk” 1 2012. Som et delprodukt av avhandlingen
dokumentert Zoran Radunovic Ol-utfordringer med
hjertet. 1 1981/82 var Rikshospitalet og daverende
Helsedirektorat helt avvisende til at Ol-ere hadde hjer-
teproblemer. NFOI hadde forsekt & dokumentere de
tilfellene som var kjent og fatt undersekt de fleste
voksne som deltok pd Frambuopphold. Historien er et
godt eksempel pa at undersekelsesmetodikk forbedres
og at en spesialist som har undersekt de fleste med OI
blir lyttet til.

Nedsatt harsel har ca 50 % og de fleste opplever det
vanskelig og mange fér lite eller ingen oppfelging der
de bor. Herselshemningen kan fore til sosial isolasjon
og de som er yrkesaktive blir slitne av & anstrenge seg
for & here, selv ved hjelp av mye tekniske lgsninger.
Ogsa pa dette feltet har det skjedd medisinske frem-
skritt siden 1979. Na er flere vellykket operert med
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implantert ny stigbeyle som har forbedret herselen
vesentlig for de som har mekanisk herselstap. Det er
ogsd mulig & fa cochlea implantat (CI) der herselsta-
pet sitter i” sneglehuset i det indre oret.

Dette er noen eksempler pa fremgang. Jeg har valgt &
omtale omrader som ikke far sd mye oppmerksombhet,
selv blant Ol-ere.

Dagens spokelse er det grunn til & minne om, dess-
verre. Det diskuteres om sjeldne tilstander skal, eller
ikke skal vere et prioriteringskriterium. Det hevdes
at de som er sa heldige (!!) at de har fatt en sjelden
diagnose far mer enn de som har en vanlig diagnose.
Diskusjonen har kommet opp i forbindelse med kost-
bare nye legemidler, men jeg er redd for at den sprer
seg til andre omrader ogsa.

Sjeldne diagnoser har vert pa dagsorden ganske
lenge. Som kjent ble det fra 2014 foretatt en viktig
samordning av eksisterende kompetansesentre, som
TRS og TAKO og 8 andre. Nasjonal kompetansetje-
neste for sjeldne diagnoser (NKSD) ble etablert til-
nyttet Helse Ser-Ost og med nasjonale oppgaver.
Hittil er midler til drift og utvikling eremerket i stats-
budsjettet. En test pd prioritering av sjeldenfeltet
kommer 1 neste ars statsbudsjett. Haper det blir en
gledens dag i oktober ©

NFOI har flere ganger papekt behovet for et samlet
tverrfaglig tilbud til alle med OI, vansett alder. Et OI-
hus som ivaretar den nedvendige faglige bredden er
neppe realistisk. Men det finnes modeller som har
vist seg nyttige for andre sjeldne tilstander og som
burde proves ut for Ol-gruppen. Jeg er ganske sikker
pa at hvis alle aktuelle fagprofesjoner regelmessig
fikk mete oss og delta i utredning og behandling,
ville interessen for & f& mer kunnskap eke. Erfaringe-
ne viser det, det er bare synd at det tar tid & fa tverr-
faglig samarbeid pa plass.

NFOI startet haytenkning om et kompetansesentertil-
bud i 1987. Det tok ”bare” 7 ar for TAKO og TRS
startet opp. Tenk om 2017 blir aret hvor et tverrfaglig
poliklinisk tilbud er pa plass...

Sjeldent blikk fra Lisbeth april 2014




Ny medlemsansvarlig

Har du fétt ny adresse og oppdaga til din store skrekk at du ikkje har fatt OI-nytt i
postkassa?

Fortvil ikkje. Adresser kan endrast! Og dersom du treng endring av di adresse hja
oss 1 NFOI, sé er det no Inger Margrethe Paulsen som skal kontaktast. Ho tek
over stafettpinnen som medlemsansvarleg etter Ingunn.

Inger Margrethe er ein kleppar med system og ringpermar og skiljeark, s hit kan
du trygt senda postadresse-endringar, mailaddresse-endringar, og innmeldings-
skjema hvis du vil bli medlem. Eller vil tipse andre som vil bli medlem om kven
dei kan kontakta.

Minner om at adresse-endringsskjema folger med 1 alle OI-nytt, samt at dei kan
hentast pa vare nettsider www.nfoi.no

Inger-Margrethe nir du enklast pa mail:

medlem@nfoi.no

Eventuelt pa postadresse:
Inger-Margrethe Paulsen
Refsnesalleen 79A

1518 Moss

Eller telefon: 901 19 921

Maren

Maren og Inger-Margrethe

11 OI-Nyttnr1-2014



mailto:inger.margrethe.paulsen@nfoi.no

Frambukurs for oss som er 50+

Den 12.-16. mai i ar arrangerte TRS et kurs for
oss som er i var andre ungdom. Det var tre
diagnosegrupper som ble invitert. Derfor ble kur-
set holdt pa Frambu, som har sterre hotellkapasi-
tet enn TRS. I tillegg til oss med OI var kurset for
de kortvokste og de med AMC.

Det kilte litt i magen da jeg kjerte utover, men pé
langt ner samme spenningsnivd som da jeg dro
dit i -79, pd vért aller forste Ol-treff noensinne.
Denne gangen var jeg spent pa hvordan det ville
bli & treffe andre diagnoser pa kurs.

Kurset var lagt opp med en god veksling mellom
forelesninger og fysisk aktivitet. For meg person-
lig, som har vert s heldig a bli foret med relevant
informasjon om OI i 35 ar, var det ikke s& mye
nytt. Men for de som var nye tror jeg nesten det
kunne bli i meste laget. Et informasjonssjokk pé
en mate. Dette er ikke kritikk av kurset. Jeg nev-
ner det bare for 4 illustrere hvor vanskelig det kan
vaere & arrangere kurs for en sapass variert gruppe.
Jeg syntes det var spennende & leere mer om de to
andre gruppene, sd jeg fikk absolutt mye ut av
kurset uansett.

Det var ulike tema som fysisk aktivitet, & bli eldre
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med en sjelden diagnose, kosthold, tannhelse og
lure losninger i hverdagen. Arvid Heiberg, OI-
smurfen var, holdt et spennende foredrag om
smagruppearbeidet opp gjennom tidene. Her fikk
blant andre Lisbeth Myhre velfortjent oppmerk-
somhet. Det er jo henne vi kan takke for at NFOI
ble stiftet pa Frambu pa dette forste Ol-treffet i -
79. Og hun har jo ogsé nedlagt et enormt arbeid
for alle smdgruppene i sin yrkesmessige karriere.
Litt morsomt & sitte i salen og veere stolt. ©

Pa kvelden var det mulig & fiske, ha bal i lavoen,
gd tur, ta en tur i bassenget eller bare sitte a
skravle med de andre deltakerne. Sjol hadde jeg
vert sa lur at jeg ikke hadde med meg varmt yt-
tertoy, sa jeg matte noye meg med ballukta da de
andre kom inn, hehe. Og bassenget kunne jeg
ikke bruke fordi dusjstolene var fra middelalde-
ren, sd jeg nektet & bruke dem. Det var jo synd,
for jeg hadde gledet meg til & fi beveget meg
ubesvaret 1 vannet. Nar jeg var utslitt for jeg
fikk duppet teerne blir mye av vitsen borte. ®

Jeg var 1 det hele tatt ikke veldig imponert over
tilretteleggingen pd Frambu. Jeg matte for ek-
sempel bytte rom fordi jeg ikke kom meg inn pa
badet med rullatoren pa det forste rommet jeg
fikk. Det virka som om Frambu var mer tilrette-
lagt for barn eller folk som er sprekere enn jeg
er. Og det er jo dumt.

Men maten var veldig god og personalet veldig
hyggelig. ©

Ogsa var det veldig trivelig & bli kjent med nye
mennesker. © Jeg synes ideen med a blande fle-




re diagnosegrupper er veldig god og héper TRS
vil gjore mer av dette. Det var nyttig & here hvor-
dan andre smagrupper opplever hverdagen.

Vi kom ogsa inn pa sosiale og psykiske forhold pd
kurset, noe vi sjelden har gjort for. Dette opplevde
jeg som veldig positivt. Det skjedde stort sett i
gruppearbeid som ble ledet av ansatte pa TRS, sa
det var ingen overhengende fare for at ting skulle
komme ut av kontroll.

Pa fredagen matte jeg dra litt for programslutt, sa
jeg gikk glipp av bursdagsfeiringa til Inger-Lise
Andresen. Det skulle ogsé vare en markering av
at hun na géar over i pensjonistenes rekker etter
mange ar 1 arbeidslivet. Forst pd Bloderinstituttet
og de siste drene pd TRS. Det skulle vare over-
raskelsesparty, sa det var mye hemmelighets-
kremmeri 1 korridorene. Og det ble sikkert en fin
markering. Men jeg matte inn til byen for a hente
Zitra, som hadde vert pa besok pd Toyen mens
jeg var pa Frambu.

Kari B Vullstad og Inger-Lise Andresen feirer

Jeg angrer ikke pa at jeg ble med pa kurset og vil
anbefale andre a delta pa liknende kurs i framti-
da dersom det blir mulig.

-ho Marit

s
':"-_g ;
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OS TLOGLNESES IMPERELCTA

Klipp fra OIFE sitt nyhetsbrev nr. 1-2014
og 2-2014

”Kjeere venner.

Ol-verdenen forandrer
seg  dramatisk  om
dagen. Vi befinner oss
na i den situasjonen at
fagfolk over hele verden
interesserer seg mer og
mer for OIL Mange
arbeider med & utvikle
nye behandlingsformer.
Nye OI-mutasjoner blir
funnet hvert ar, og Ol er
ikke lenger en ren
’kollagendiagnose”.
Ikke alle former er dominant arvelige lenger. Nyere
sjeldne Ol-typer har et recessivt arvemenster, og vi
begynner & forstd mer av hvorfor vi alle er sa
forskjellige, men likevel ganske like pa hverandre.

For noen ar siden sa vi ikke noe poeng med & finne
ut den eksakte genetiske mutasjonen for Ol Nylig
kontakt med forskere og representanter for den
farmaseytiske industrien har imidlertid gjort oss
oppmerksomme pa hvor viktig og nyttig det kan
vere for oss & vite var individuelle spesielle
mutasjon.

Nye behandlingsformer for OI har blitt oppdaget og
virker lovende for Olere med en veldig spesiell og
sjelden "ny type”. Det blir derfor stadig viktigere for
mange av oss a4 gd dypere inn i den eksakte
bakgrunnen for akkurat var OL. OIFE er i nar
kontakt med og samarbeider med Ol-spesialister,
behandlingssentra og nasjonale Ol-organisasjoner
over hele verden. Vi vil ogsé vere til stede pd den
kommende internasjonale Ol-konferansen i oktober
for & hente inn ny kunnskap for deg. La oss na feire
Ol-dagen den 6. mai i forste omgang. Ha en fin og
vellykket *Wishbone Day’!

Hilsen Ute Wallentin, leder 1 OIFE
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Intervju med Raul Aguayo-Krauthausen
—en ung mann (som tilfeldigvis har OI)
med en visjon om sosial forandring

33 ar gamle Raul bor og arbeider i Berlin. Han ble
fodt i Peru og flyttet til Tyskland med sine foreldre
i ung alder. Der studerte han
kommunikasjonsvitenskap og arbeidet blant annet
med markedsforing og med nettlosninger for en
populer radiostasjon.

Ratl er en veldig sosialt engasjert fyr og han har
klart & kombinere dette sosiale engasjementet med
sine tekniske og kreative talenter. Resultatet har
blitt flere innovative prosjekter implementert under
paraplyen  “Sozialhelden”  (Sosiale helter).
Organisasjonen har som malsetting & oppna sosial
forandring og ble startet av Radl sammen med et
soskenbarn. Prosjektene som organisasjonen né
arbeider med, handler om framstillingen av
funksjonshemmede i massemedia og kartlegging
av tilgjengelighetsinformasjon for rullestolbrukere.
Raul har blitt ganske kjent i sitt hjemland
Tyskland, og har fatt flere priser, som for eksempel
den prestisjetunge ”Bundesverdienst-




kreuz” (Fortjenestemedalje) han ble tildelt 1 2013. 1
januar 2014 ga han ut en bok. Og i dag har vi noen
spersmal til han til nyhetsbrevet vart.

Hvordan oppstod Sozialhelden?

Vi startet rundt 2007 1 Berlin. Forst med prosjekter
som ikke fokuserte pa funksjonshemmede.
Sozialhelden samlet pant fra resirkulerte flasker og
donerte pengene til ulike sosiale formal. Ved a gjore
dette i storskala, samlet vi inn et storre belop med
midler. I dag er vi 10 stykker. Navnet til
organisasjonen var er ment & vere litt humoristisk.
Vi hevder ikke a vere helter, bokstavelig talt. Ofte
foretrekker vi & bruke navnene pa prosjektene vare
istedenfor. Med disse prosjektene forseker vi aktivt
a forbedre samfunnet istedenfor & vente pa at
myndighetene gjor noe. Samfunnet ma ogsé gjore
sine endringer, men med vére prosjekter har vi
muligheten til & gke kunnskap og forstaelse.

Kan du fortelle litt mer om Wheelmap.org?

En dag var jeg ute med en venn. Vi diskuterte
hvordan tilgjengelighet er en viktig sak for meg som
bruker elektrisk rullestol. Og vi innsd at det
antageligvis var mye kunnskap om tilgjengelige
steder blant rullestolbrukere. Det var bare ingen
plattform for & dele denne kunnskapen. Slik var det
ideen om en nettside som kartlegger tilgjengelighet
for rullestolbrukere pa en enkel mate oppstod. Alle
kan legge inn data om tilgjengeligheten for ulike
steder. Resultatet blir vist pa et kart, med grenne,
oransje og rede symboler, som indikerer grad av
tilgjengelighet. Radt betyr apenbart at stedet ikke er
tilgjengelig for rullestol. Oransje betyr delvis
tilgjengelig og grent betyr fullt ut tilgjengelig.
Kartet viser ogsé steder i gratt, som ikke har blitt
vurdert ennd. Det finnes ogsd en app for
mobiltelefoner for Wheelmap.org. Prosjektet har
vert online i fire &r na og har i mellomtiden blitt den
storste i sitt slag av med tilgjengelighetsdata for
over 400.000 objekter. Mange er i Tyskland, men
prosjektet vokser hurtig. Og sarlig etter at vi
lanserte mobilappen. Hvor som helst pa kloden kan
folk né legge inn tilgjengelighetsdata. Det kan
riktignok vere en utfordring at ikke alle trenger den
samme graden av tilgjengelighet. For & avhjelpe
dette, tilbyr vi nd muligheten for folk til & laste opp
bilder. P4 den maten kan du selv vurdere om et sted
virker tilgjengelig nok for deg.

Hvordan funksjonshemmede portretteres i
media er ogsa noe du er opptatt av?

Ja, personer med funksjonshemming blir ofte
portrettert veldig stereotypisk i mediene, og det er
ofte mye fokus pa funksjonshemningen. Vi skulle
gjerne sett at funksjonshemningen ble omtalt som
kun ett aspekt ved en person, og ikke det eneste
som betyr noe. Det er de alt for ofte brukte frasene
(ofte av ikke-funksjonshemmede), som ’bundet til
rullestolen’ og ’lider av en funksjonshemning’ som
vi skulle enske forsvant. Vi gir eksempler péd
alternativer pa nettsiden til prosjektet vart
”Leidmedien” (’Lidelsesmedier’). Vi har gode
resultater med dette prosjektet og vi far mye
respons fra journalister. Vi holder ogsd workshops
og prosjektet gar til og med i pluss nd. Mélet er at
funksjonshemmede vil bli mer synlige i
massemediene 1 framtida og at disse blir portrettert
pa en mer normal maéte.

Tenker du at humor spiller en viktig rolle i det
a fa aksept?

Jeg foretrekker & kalle det kommunikasjon 'med
letthet’. S& unnga & gjere et budskap for tungt ved
a sperre om medfolelse, skape dérlig samvittighet
eller sporge over din  skjebne  som
funksjonshemmet! Kommuniser i stedet aktivt og
lev pé en selvbevisst méte. Det er i det minste hva
vi prever & gjore med Sozialhelden. Hvis du
trenger humor for & bli akseptert, risikerer du & bli
en klovn.

Pa nettsiden din la jeg merke til et annet
prosjekt kalt 2 sames”?

Ja, prosjektet viser personer med og uten
funksjonshemninger, som er i et forhold med
hverandre. Meningen er & vise verden at det er
mulig, og & bryte tabuet om funksjonshemning og
forhold. Prosjektet har vert i gang i 10 ar allerede
og drives kun av meg og en venn. Jeg tenker at det
fortsatt er behov for det. Jeg er ikke gammel nok til
a si om ting er annerledes her enn for, men jeg tror
at holdningene i samfunnet sakte beveger seg i
riktig retning.

Du ga akkurat ut en bok, kan du fortelle oss litt
mer om hva den handler om?

Vel, det er hovedsakelig en selvbiografi. Den heter
”Taktekker ville jeg aldri bli — livet sett fra et
rullestolperspektiv”’. 1 boka vil jeg beskrive min
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filosofi om at vi burde behandle hverandre som

mennesker og ikke 1 henhold til tilfeldige
merkelapper som ”syk eller frisk”,
“funksjonshemmet eller ikke-funksjonshemmet”

eller med misforstatt medfolelse.

Tenker du at inkludering kan oppnas best
nasjonalt eller er det en oppgave for Europa
ogsa?

Europa mé serge for at alle landene etter loven
tilbyr like muligheter for personer med
funksjonshemninger, og serge for beskyttelse mot
diskriminering. Man burde se til de skandinaviske
landene som beste praksis. For noen av disse
spersmalene spiller Europa en viktig rolle i & sette
en akseptabel standard.

For mer informasjon kan du sjekke ut nettsidene
raul.de, www.wheelmap.org og leidmedien.de (se
ogsd mange klipp pa Youtube)

Skrevet av Taco van Welzenis

Toris historie — om det & vare

annerledes

e,

Ol er ikke noe jeg ville satt pa enskelista mi, hvis
ikke jeg hadde det allerede. Medisinsk litteratur
bruker uttrykket “lider av” og i prinsippet er ikke
det s langt fra sannheten. A brekke bein hele tida
(enten det na er 20 eller 200) er smertefullt og
framfor alt kjedelig. Og jeg vet ikke om halvparten
en gang, siden jeg verken har blitt operert eller
tilbragt mer enn fem dager i strekk pa sykehuset. Jeg
misunner ikke de som har hatt mange av de
opplevelsene.
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Det nevnte fakta, kan du kalle de harde realitetene
om OI. Ser du bort fra disse, kan den storste
utfordringen en med Ol meter, vere andre folk og
deres holdninger. Fordommene har vanligvis
oppstatt kun pa grunn av uvitenhet. Og de skaper
ofte mer folelsesmessig smerte enn den kroniske
fysiske smerten som en med OI er vant til. Som et
barn blir du som regel beskyttet fra dette.
Alternativt, hvis du har litt humoristiske foreldre,
sd rekker du tunge til de som stirrer. Hvis du som
tendring stikker ut tunga, sa gjer ikke dette susen
lengre. Du er lei av & vaere annerledes og du foler
deg ikke spesiell. Det er annerledes nér du er et
barn. A veere spesiell er nemlig litt sett. I hvert fall
er det det du blir opplert til & tro. Selv foler jeg
ikke at kortvokstheten hjelper meg a bekjempe
fordommer. Jeg er to og en halv fot hey, og det er
2-aringer som er hgyere enn meg.

Det er derfor livsviktig & eke kunnskap og
forstdelse (awareness) blant folk. Jeg ma
sannsynligvis leve livet mitt med kjedelig kronisk
smerte. Men med okt forstdelse, trenger jeg ikke
leve med nedlatende kommentarer eller blikk fra
folk som, selv om de ikke kan noe for det, bare
ikke forstar. Det er derfor jeg stetter fullt og helt
opp om Brittle Bones Society (den britiske OI-
foreningen) sitt nye “Cool Bones”-prosjekt. Det
har blitt etablert for & gi stette og rad til ungdom,
som gar gjennom denne vanskelige fasen i livet.
Bare folk med OI kan forstd hvordan det foles, og
det er derfor det er viktig & samle de unge, for &
vise dem at de ikke er alene. I mine gyne, ’lider’
jeg ikke av OL. Jeg kjemper mot de barrierene og
utfordringene som OI byr pa. Jeg lever med og til
tross for dem. Og hvis jeg er arlig, sé ville jeg ikke
veert annerledes pa noen som helst slags mate.




Houda kom til Spania med deformerte bein, men
hun vil forlate oss med gangfunksjon. Fadt med OI i
Vest-Sahara, har hun levd hele livet med lite medi-
sinsk oppfelging. Som en konsekvens av dette var
en av leggene hennes beoyd nesten 90 grader. De
deformerte leggene var ikke smertefulle, men de
reduserte livskvaliteten hennes. Hun kunne ikke lo-
pe og leke med andre barn. Derfor bestemte hjelpe-
organisasjonen Dar al Karama at hun pd grunn av
sin unge alder og alvorlige feilstillinger, skulle bli
en av de heldige som fikk reise til Spania for & fa
behandling.

Ni méaneder etter at Houda kom til Spania, har hun
hatt to operasjoner. Det er satt inn nagler og lar og
legg i begge bein er rettet ut. Denne uka starter hun
med vannterapi og har begynt & gd med en rullator.
Hun kan ikke vente med & ga og svemme, siden fa-
vorittstedene hennes i Spania er stranda, bassenget
og Pink Mountain-festivalen.

I en alder av ni, er Houda intelligent, glad og uav-
hengig. Hun rullet selv rundt pa sykehuset. Og selv
om hun er litt sjenert, spekte hun med Ferran og de
andre voksne hun kjenner. Ferran jobber for Dar al
Karama. Han har notert seg at Houda er spesielt
sterk for et barn pa hennes alder, som er pa et frem-
med sted uten foreldrene og gjennomgér store ope-
rasjoner. Han sier at sier Houda “fortsetter a gjore
framgang”. Neste skritt for Houda? Fysioterapi sa
hun kan gé, inkludert vannterapi. Det er ogsa vur-
dert en annen operasjon, for & gjere forskjellen i
beinlengde mindre.

I realiteten er Houda en av de heldige. Tilbake i
Vest-Sahara finnes det flere barn med OI som ikke
far behandling, inkludert Houdas bror. Houda er
fra en flyktningeleir i Algerie, hvor mange fra Vest
-Sahara flyktet etter invasjonen fra Marokko. Na
lever de i flyktningeleire, hvor man lar veere & byg-
ge permanente strukturer som sykehus. Dette fordi
det ville bety at innbyggerne ikke skulle returnere
til landet sitt. Situasjonen i Vest-Sahara er en av
verdens storste nederlag nar det gjelder a beskytte
menneskerettigheter. A fikse den politiske situasjo-
nen ville vaere det ideelle. Likevel er det positive
ting som kan gjeres for barn og voksne som
Houda, som trenger medisinsk behandling som
ikke finnes i leiren. Dar al Karama er en organisa-
sjon som hjelper folk fra Vest-Sahara ved & bringe
de til Spania for & fa behandling. Ahuce (den
spanske OlI-foreningen) lanserer na et nytt prosjekt,
som ensker & gjore det motsatte — sende leger til
Vest-Sahara (Flying Doctors).

Legene vil reise og
vurdere tilfellene og
tilby konsultasjoner til
de som bor der. Etter
det vil de bestemme
hvem de skal operere.
Deretter reiser de tilba-
ke til Spania, samler
det medisinske utstyret
og for a reise tilbake til
Vest-Sahara for & utfo-
re operasjonene. Ved &
sende leger til flykt-
ningeleirene, vil de
effektivt gke livskvali-
tet.

Pa sykehuset stjeler

Houda 1 hemmelighet en brosjyre fra veska til
Ferran og sper uskyldig ”Hva er dette for noe?”,
mens hun peker pd de gjenverende brosjyrene i
baggen hans. Han svarer, hvorpd Houda sper:
”Hadde ikke du 6 av dem tidligere?” og avslarer
brosjyren hun hadde bak ryggen sin med et stort
smil om ansiktet. Hun er en normal 9-aring, som
tidligere ikke kunne leke med vennene sine. Men
nd kan hun...

Margot Taylor
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Ol og tenner

TAKO-senteret svarar pa spersmal om OI og tenner

Tenner er eit tema ein ikkje kan unngi i
snakke om i OI-samanheng. Imidlertid er det
ikkje alltid me veit svara pa det me og andre
medlemmar lurer pa nir det gjeld oppfel-
ging av tenner for oss med OI. Styret har
derfor spurt TAKO-senteret ved leiar Hilde
Nordgarden (bildet) om ho kunne svara oss

pa nokre sporsmil om temaet. Ho og kolle-
gar heiv seg rundt og hadde diskusjonar og
litteratursok. Under folgjer svara me fekk.
Imidlertid understrekar Nordgarden og at
eit enkelt fasitsvar er vanskeleg 4 gje, da OI
er ein diagnose som kan vise seg pa mange
ulike matar. Slik at rett svar kan til ei viss
grad variere fra person til person. Me hapar
likevel dette kan vera ei hjelp pa vegen.

18 OI-Nyttnr1-2014

Hvor ofte ber man ga til tannlege og tann-
pleier nir man har OI? Hva hvis man har
(alvorlig) dentinogenesis imperfecta (DI)?
Det vil vaere en individuell vurdering, da det
avhenger av mange andre faktorer enn diagno-
se, for eksempel tannhelsevaner
og kosthold. Hvor mye behandling som er ut-
fort tidligere vil ogsa spille inn. Generelt ber
man nok ga minst to ganger i aret om man har
en alvorlig DI. Da kan man stanse en eventuell
slitasje for den blir for stor. Samt reparere sma
tannfrakturer for de utvikler seg. Det er ogsa
viktig at alle med Ol folger godt med pé tann-
helsen sin selv, og gar til tannlegen nar de opp-
dager endringer, eller far smerter eller lignen-
de. Alle med OI kan nemlig ha svakheter 1
tennene selv om de ikke er diagnostisert med
en klinisk DI.

Hva kan TAKO-senteret gjore og hva méa
en vanlig tannlege gjore?

Dette er det litt vanskelig & gi et svert entydig
svar pa. Vi forventer at vanlig behandling skjer
hos lokal tannlege, men vi kan bidra 1 planleg-
ging og eventuelt behandling der det er ekstra
store og sammensatte behov. For eksempel
hvis det er behov for en stor rehabilitering eller
behov for implantater. For & ta et eksempel:
Hvis en tann brekker, sd kan det ordnes hos
lokal tannlege, men gjerne etter at tannlegen
har fétt informasjon om diagnosen fra oss.

Det ma vare en skjennsmessig vurdering i
hvert enkelt tilfelle.

Bor TAKO kontaktes hvis man skal gjore
inngrep (som f.eks. trekking av tenner) og
star pa bisfosfonater?

Det finnes motstridende litteratur pa dette med
bisfosfonatenes betydning for kirurgisk tann-
behandling. Vi tenker at det er like greit & kon-
ferere med spesialist i1 oral kirurgi rundt dette,
da vi ikke har ansatt kirurg pa TAKO-senteret.
Det er inntil nd ikke pavist noen tilfeller av




kjevenekrose hos barn med OI etter tanntrek-
king eller operasjon, og det er nok relativt ufar-
lig & trekke tenner hos barn. Mange kirurger
onsker likevel & vere forsiktige. Det vil vere
forskjell pa tenner som skal trekkes ogsd. Noen
krever mye storre inngrep enn andre. Det er stor
forskjell pa en fortann og en visdomstann, men
ogsa store forskjeller mellom visdomstenner. Vi
anbefaler derfor at man er i kontakt med en spe-
sialist 1 oral kirurgi om man skal trekke tenner
hos noen med OI som bruker bisfos-
fonater uansett alder.

Ber tannlegen konferere med TAKO ved
innsetting av implantater og kroner?
Innsetting av implantater er operasjon 1 ben, sd
det vises her til svaret over (spesialist i oral ki-
rurgi ber kontaktes). Innsetting av kroner er ik-
ke en operasjon og kan gjeres helt trygt hos de
som bruker bisfosfonater. Det kan gjores hos
vanlig tannlege eller spesialist i protetikk
(krone, bro og protese).

Bor TAKO-senteret kontaktes ved vurdering
av tannregulering?

Vurdering av tannregulering kan gjores av regu-
leringstannlege lokalt. Tannleger er, som andre
helsearbeidere, forpliktet til & vurdere egen
kompetanse og kan selvsagt alltid sperre oss pa
TAKO-senteret om rad eller informasjon hvis
de trenger det.

Kan TAKO-senteret gi anbefalinger om
tannleger/klinikker som har erfaring med
or1?

Vi kan ikke det, fordi vi ikke har god nok
kjennskap til alle landets tannleger. I utgangs-
punktet skal enhver tannlege kunne behandle
personer med OI, gitt at de har den informasjo-
nen som er ngdvendig.

Stadig vekk lurer vi pA om man kan ringe
rett til TAKO, eller om noen ma henvise oss
dit. Hvordan er egentlig dette? Og hvem
kan eventuelt henvise oss dit?

Ja, man ma ha henvisning. Vi sier at sa lenge
henvisningen kommer fra en fagperson (lege,
tannlege, tannpleier, sosionom, logoped, peda-
gog etc.) sa vil vi vurdere den. Vi innhenter
ofte utfyllende opplysninger dersom dette er i
orden for personen selv.

Kan man fa jevnlig oppfolging av TAKO i
noen tilfeller? Hva skal til?

Vi har jo en historie der vi har gitt jevnlig opp-
folging til noen, og vi har fortsatt en del slike
pasienter. Mange av dem som far jevnlig opp-
folging bor 1 Ostlandsomradet og vi ser at vi
ikke kan gi et likeverdig tilbud pd nasjonalt
plan. Dette er noe vi ma jobbe videre med i ny

ledergruppe.

Har TAKO et eget brukerrad? Hvem sitter
i sé fall der?

Ja, vi har et fagrdd ,ledet av Arvid Heiberg.
Der sitter det representanter fra helseregione-
ne, tannhelsetjenesten, universitetene, Lovi-
senberg Diakonale sykehus og to brukere opp-
nevnt av FFO. Vi har meter to ganger i aret.
Det kan hende det blir noen endringer pa dette,
og vi vil gjerne 1 dialog med NKSD (Nasjonalt
kompetansesenter for sjeldne diagnoser) for a
se pa dette.

Ingunn og Maren
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Kan magnesium i drikkevann
pavirke benskjorhet?

I februar leste vi pa Folkehelseinstituttet sine
nettsider om en studie som handlet om sammen-
hengen mellom magnesium i drikkevann og fore-
komst av hoftebrudd (hos eldre med osteoporo-
se). Studien viste at bruddforekomsten var for-
holdsvis mye lavere i omrader som hadde mye
magnesium i drikkevannet. Artikkelen fikk mye
respons, og i mars gikk derfor Folkehelseinstitut-
tet ut og sa at de forelepig ikke hadde nye anbe-
falinger om tilskudd av magnesium i drikkevann.
Vi gjengir her artiklene som vi har funnet pa
www.fhi.no.

”Drikkevann med relativt hey konsentrasjon av
magnesium beskytter mot hoftebrudd, viser resulta-
ter i en studie fra Folkehelseinstituttet.

Det er stor variasjon i kvaliteten pa drikkevannet i
Norge. Komponenter forskerne i denne studien an-
tok kunne ha noe med utvikling av beinstyrke a gjo-
re, slik som magnesium og kalsium, viser variasjon
fra omréde til omrade. Forskerne ville derfor under-
soke om det var en sammenheng mellom konsentra-
sjonene av magnesium og kalsium i drikkevann og
forekomst av hoftebrudd.

Resultatene fra studien viser at magnesium beskyttet
mot hoftebrudd for bdde menn og kvinner. Forsker-
ne fant ingen uavhengig beskyttende effekt av kal-
sium.
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Berike drikkevann med dolomitt
Resultatene kan trolig bidra til & utvide forstéelsen
av hvorfor s& mange personer i Norge far hofte-
brudd. Det kan tenkes at det & berike drikkevann
med magnesium kan redusere antall hoftebrudd i
Norge. For & produsere godt drikkevann og unnga
korrosjon, tilsetter flere vannverk kalk i vannet.
Dette gjor drikkevannet mindre surt, men som et
biprodukt blir vannet tilsatt kalsium.

— Kanskje kan vannverkene benytte dolomitt i til-
legg til eller som et alternativ til kalk. Dolomitt
inneholder bade magnesium- og kalsiumkarbonat,
mens kalk inneholder bare kalsiumkarbonat, sier
Cecilie Dahl, stipendiat pa Folkehelseinstituttet.

Mer forskning vil gi sikrere resultater
Ingen har tidligere undersekt sammenhengen mel-
lom kalsium/magnesium og hoftebrudd pa en slik
mate som forskerne i denne studien har gjort. Re-
sultatene kan begrenses av muligheten for at en
komponent i drikkevannet som forskerne ikke har
inkludert i sine analyser og som er sterkt knyttet til
magnesium, er den underliggende arsaken til hofte-
brudd.

— Den beskyttende effekten av magnesium var ikke
overraskende, men sammenhengen mellom kal-
sium og magnesium i drikkevann og hoftebrudd
var komplisert og noe uventet. Det trengs derfor
mer forskning for & fa et sikrere resultat pa sam-
menhengen mellom drikkevann og hoftebrudd og
for & fa et bedre bilde av den biologiske mekanis-
men som virker i kroppen, sier Cecilie Dahl.

Stort folkehelseproblem

Hoftebrudd er et stort folkehelseproblem i Norge.
Vi ligger faktisk pa verdenstoppen i slike brudd.
Hvert ar far om lag 9000 personer i Norge hofte-
brudd med store konsekvenser for de bererte og for
samfunnet. Mange risikofaktorer for lidelsen er
kjent, slik som reyking, heyde og vekt, fysisk akti-
vitet og kosthold, inkludert inntak av vitamin D.
Men disse faktorene forklarer bare en beskjeden
del av det vi kaller risiko for hoftebrudd. Flere stu-
dier har ogsa vist at det er relativt store variasjoner
1 forekomst av hoftebrudd mellom regioner i Nor-

ge.



http://www.fhi.no

Om studien

Det er to grunner til at dette prosjektet er unikt:
Forskere ved Folkehelseinstituttet har laget et regis-
ter over alle hoftebrudd i Norge og et kart som viser
utstrekningen av de ulike vannverkene i Norge. Det-
te har gjort det mulig & finne ut hvilket vannverk
alle adresser i Norge mest sannsynlig er knyttet til.
Forskerne brukte geografiske informasjonssystemer
til & gjore denne jobben.

Forskerne sammenstilte data fra tre kilder: Et tidli-
gere  prosjekt om  drikkevann i Norge
(Spormetallprosjektet), Folkeregisteret, der de fikk
med personer 1 Norge fra 1994 fram til &r 2000 og
registeret over hoftebrudd i Norge. Disse datakilde-
ne ble koblet sammen for & lage en sammenstilling
av brudd i omrader med de hoyeste og laveste omra-
dene med kalsium og magnesium.

Forskerne fulgte om lag 700 000 menn og kvinner i
sju ar og registrerte om lag 5500 hoftebrudd blant
menn og 13 600 hoftebrudd blant kvinner i denne
perioden. Studien ble gjort i samarbeid med Univer-
sitetene i Bergen, Tromse, Trondheim og Oslo. Den
ble finansiert av Norges Forskningsrad.

Referanser

Dahl, C., A. J. Sogaard, G. S. Tell, T. P. Flaten, D. Hong-
ve, T. K. Omsland, K. Holvik, H. E. Meyer and G. Aa-
modt (2013). Nationwide data on municipal drinking
water and hip fracture: Could calcium and magnesium be
protective? A NOREPOS study."Bone 57(1): §84-91.”
Referanse til artikkelen:
http://www.fhi.no/artikler/?id=109082

Magnesium i drikkevann — ingen
nye rad fra Folkehelseinstituttet

Omtaler i media av forskning om magnesium i
drikkevann har gitt inntrykk av at Folkehelseinsti-
tuttet anbefaler endringer i vannbehandlingen for
d redusere eller hindre hoftebrudd. Det er grunn til
d understreke at dette ikke er tilfelle.

Den aktuelle undersokelsen er en epidemiologisk
studie hvor man ser pd statistiske sammenhenger
mellom magnesium i drikkevann og hoftebrudd.
Undersokelsen er en del av et storre forsknings-
prosjekt.

Bakgrunnen for instituttets fokus pd beinskjorhet
er at hoftebrudd er et stort folkehelseproblem i
Norge. I publiseringen av forskningsresultatene pa
vare nettsider den 10.02.14, heter det at «det kan
tenkes at det d berike drikkevann med magnesium
kan redusere antall hoftebrudd i Norge».

1 andre medier er det antydet at bruk av dolomitt i
stedet for eller i tillegg til kalk i behandlingen av
drikkevann ville kunne hindre mange hundre hofte-
brudd arlig.

Folkehelseinstituttet har fatt henvendelser fra pub-
likum og flere vannverksansvarlige om hvordan de
bor forholde seg til dette.

Rad og anbefalinger blir aldri gitt pd grunnlag av
en enkeltstudie, men baserer seg pd en helhetlig
vurdering av all tilgjengelig informasjon, der ogsd
pasientstudier og eksperimentelle studier er ve-
sentlige. Resultater fra en enkelt studie gir derfor
ikke grunnlag for @ komme med anbefalinger. Det
er heller ikke tradisjon i Norge for d gi anbefa-
linger om tilsetning av stoffer til drikkevann som
skal bedre folks helse.

Generelt vil Folkehelseinstituttets anbefalinger pa
drikkevannsomrddet bli formidlet via Mattilsynet
som myndighet.

Referanse til Folkehelseinstituttet sin artikkel:
http://www.fhi.no/artikler/?id=109734
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Nytt om navn pa TRS

1 lopet av de siste to drene har det skjedd flere
endringer pa TRS kompetansesenter for sjeld-
ne diagnoser. Endringene gjelder bdde hvor-
dan senteret er organisert, men ogsd hvem
som jobber med ulike typer oppgaver. I denne
artikkelen kan du lese litt om hvordan senteret
nd er organisert, hvem som jobber med hva, og
hvorfor du kanskje bor slette enkelte telefon-
nummer og e-post-adresser som du har liggen-
de i adresselista di.

TRS - bade en del av Sunnaas sykehus og NKSD
TRS kompetansesenter for sjeldne diagnoser er
fortsatt lokalisert pad Sunnaas sykehus HF, som
ligger pa Nesodden. Kompetansesenteret er inndelt i
tre ulike team, nemlig Ryggmargsbrokkteamet,
Bindevev- og dysmeliteamet og Skjelett-teamet.
Sistnevnte gir et tilbud til personer med OI, med
AMC og til kortvokste. Du kan lese mer om
teamene og de ulike diagnosene som TRS gir et
tilbud til pa senteret sine nettsider:
http://www.sunnaas.no/omoss_/avdelinger /trs /
trs-kompetansesenter

Organisatorisk er TRS en del av Nasjonal
kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser (NKSD).
NKSD bestar av 10 kompetansesentre for sjeldne
diagnoser, herunder TRS, Frambu og TAKO-
senteret. I tillegg har NKSD en stab, hvor Stein Are
Aksnes er leder. Noen av dere husker han kanskje
fra NFOIs organisasjonsseminar i 2013? I tillegg
jobber Rebecca Tvedt Skarberg, Lena Lande Wekre
og Elisabeth
Holme i staben til
Stein Are. NKSD
er lokalisert pa
Oslo Universitets-
sykehus  (OUS),
siden den sentrale
enheten er en del
av  Kvinne- og
barneklikken  pa
OuUS.
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Lena Lande Wekre jobber ikke i OI-teamet
lenger

Lena Lande Wekre begynte i mars 2014 som
spesialradgiver pd NKSD i halv stilling. Lena skal
fremdeles jobbe som overlege pa TRS i 40 prosent,
blant annet med oppfelgingsrutiner for personer
med OL

Styret i NFOI vil gjere alle oppmerksomme pa at
Lena ikke er en del av Skjelett-teamet pa TRS
lenger. Dette betyr at hun ikke skal jobbe direkte
med oppfelging av TRS sine brukere som tilherer
dette teamet. Spersmal og henvendelser om Ol skal
handteres av Skjelett-teamet pa TRS, slik det alltid
har vert gjort. Brukerhenvendelser vil bli
behandlet i teammetene. Deretter vil den eller de
fagpersonene som ut fra problemstilling er
aktuelle, handtere saken videre.

Legen i Skjelett-teamet heter Svein Otto Fredwall.
Han fikk mete NFOI-medlemmene da Lena fikk
tildelt hedersprisen pa arsmetet i 2013. Svein har
tidligere jobbet som fastlege, og har ikke like lang
fartstid med OI Han vil imidlertid drefte de
vanskelige sporsmalene med kollegaene i og
utenfor teamet pa TRS, der det er mange som har
erfaring med OL

Ny lege pa TRS

Cathrine Alsaker Heier er barnelege og har i flere
ar jobbet med oppfelging og behandling av barn
med OI pd Barnesenteret pa Oslo Universitets-
sykehus (Ulleval). Hun jobber na 50 prosent pa
Ullevédl, og har der hovedansvaret for de
tverrfaglige poliklinikkene for barn med OI i
helseregion Ser-Ost. I tillegg har hun fra varen




2014 fatt jobb som
overlege pa TRS i
50 prosent, noe
bade vi og Cathrine
tenker vil fore til et
tettere  samarbeid
mellom TRS og
spesialistmiljoet pé
Oslo  Universitets-
sykehus.  Cathrine
ble forst kjent for
Ol-gruppa, da hun
skrev i OI-Nytt fra
den forrige
internasjonale fagkonferansen om OI i Dubrovnik i
2011. Hun er ogsé med i NFOIs fagrdd, noe vi er
veldig glade for.

=

Hvem skal vi ringe til nir vi lurer pa noe om OI?
Siden Lena har jobbet mange ar med OI pa TRS, har
mange av oss blitt vant til & kontakte henne direkte
ndr vi har spersmdl om OI eller andre
medisinskfaglige problemstillinger. Som alle vet,
har Lena blitt en del av Ol-familien. Vi foler vi
kjenner henne godt og at hun kanskje kjenner oss
enda bedre. Dette har vert trygt og greit.

Dette utgjor dessverre en viss utfordring da denne
type radgivning og oppfelging av enkeltpersoner
ikke er en del av hennes arbeidsoppgaver lenger.
Styret i NFOI ensker derfor a presisere at dere som
enkeltbrukere ma rette alle henvendelser direkte til
TRS. De vi da bli handtert og journalfert pa beste
vis. Mange direkte henvendelser kan ga ut over
andre viktige oppgaver som Lena skal gjore i
forhold til NFOI, og som vi i styret ogsé er opptatt
av at blir prioritert.

Vi presiserer derfor at dette ikke noe vi er palagt a
si, verken av Lena eller av ledelsen pa TRS. Men
vi gjer det i beste mening, bade for Lena sin del og
for tilbudet til medlemmene vére i det lange leop.

Hvem skal vi kontakte med spersmal om OI?
Har du spersmal om OI, skal disse rettes til TRS.
De vil serge for at henvendelsen behandles av
riktig person i Skjelett-teamet. TRS kan kontaktes
pa felgende mater:

TRS kompetansesenter
Sunnaas sykehus HF
1450 Nesoddtangen

Telefon: 66 96 90 00
Faks: 66 91 25 76

Fordi de ansatte er i mange meter, har TRS sikker
telefontid med bemannet sentralbord pa hverdager
kl 10-12 og 13-14. Man kan selvsagt ogséd prove &
ringe utenom denne tiden.

E-post: trs@sunnaas.no

Ver likevel varsom med & sende sensitive
opplysninger pa e-post. P4 TRS sine nettsider star
det at det en sjelden gang skjer det at e-post ikke
kommer gjennom brannmur og filtre inn til
Sunnaas sykehus. Da er det slik at den som har
sendt e-posten dessverre ikke far beskjed, og ikke
de som jobber pa TRS heller. TRS har registrert at
hotmail-adresser er spesielt utsatt. Dersom du
opplever at du ikke far noen respons pa en e-post
til TRS anbefaler vi at du ringer senteret og herer
om e-posten er mottatt.
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Jubileumshelg 1 Kristiansand

Det begynner & bli en stund siden &rsmete og
jubileumshelg 1 Kristiansand. Men vi téler et
lite tilbakeblikk? Pa det som ble en oval helg
fylt med sol, nye bekjentskaper, fine samlinger,
ny kunnskap, lotteri og verdens beste
jubileumskake. Det sier litt om hvor populere
samlingene 1 NFOI er, nar vi med cirka 400
medlemmer kan hoste opp over 135 deltakere
pa én samling. Som attpatil er tilreisende. Med
barnevakter og forelesere var vi nesten 150
personer til lunsj pa fredagen. Og bare én eneste
familie meldte avbud! Det tror jeg er ganske
unikt i konferansesammenheng.

Maten var kanskje ikke det forste man burde
skrive hjem om (og det har vi sagt til hotellet).
Men bortsett fra restaurant og bar var metet
med Scandic Bystranda positivt. Delikate og
universelt utformede omgivelser (uten kamp om
handikaprommene) med et fantastisk badeland
vegg 1 vegg. Ogsd dét veldig godt tilpasset
bevegelseshemmede. I Aquarama fikk de fleste
tilfredsstilt sitt aktivitetsbehov, enten det bestod
av 4 slappe av i boblebadet, svemmebasseng,
rutsjebane eller spa-avdeling. Selv synes jeg det
utvendige liggebassenget med 38 grader var
best. Selv om maitemperaturen ikke var av de
mest ekstreme, var det deilig & starte ute-
sesongen 1 et stort og varmt "badekar’.

Programmet var variert, men med flere

pustepauser enn vanlig. Torsdagen startet med
informasjonsmeter og arsmete, som forlep kjapt
og smertefritt. Vi takket av Eirik og Kjellaug
for god innsats og ensket Oyvind og Leif

A

Richard velkommen inn i styret. Og Arsmotet
bestemte at det var disse tingene vi skal jobbe
med 1 neste periode:

o NFOIs styre vil i samarbeid med TRS og TAKO-
senteret arbeide for d bedre behandlings- og
oppfolgingstilbudet for barn, ungdom og voksne
med OI.

o NFOIs styre vil arbeide for d styrke det faglige
nettverket for Ol og for d etablere et godt
samarbeid med NFOls fagrdd.

o NFOIs styre vil arbeide for d gi et eget tilbud til
ungdom pd medlemssamlinger.

e NFOls styre vil arbeide for d sikre Ol-gruppen
brukermedvirkning og et best mulig tilbud pd
TRS

e NFOls styre vil arbeide for d oppdatere
informasjonsmateriellet vdrt

e NFOls styre vil arbeide for a utvikle
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likemannstilbudet vdrt i trdad med ny
tilskuddsordning.

e NFOls styre vil arbeide for d utvikle
organisasjonen blant annet giennom d arrangere
organisasjonsseminar.

e NFOIs styre vil opprettholde samarbeidet med
FFO og andre samarbeidspartnere i aktuelle
interessepolitiske saker.

e NFOls styre vil arbeide for at foreningen og
relevante fagpersoner skal delta i internasjonalt
samarbeid for a innhente og utveksle kunnskap og
erfaringer.

I tillegg til utskiftning 1 styret gikk Trond
Garden av som mangearig OIFE-representant.
Men nar du ikke meter opp far du ikke krus,
Trond! Men en stor takk fortjener du, for a
skape engasjement rundt internasjonale
spersmal i NFOI. Etter lunsj var det satt av tid
til aktiviteter, hvor det blant annet gikk an & fa
en innfering 1 Qi Gong. Selv blir jeg litt stresset
av. 4 ’puste 1 kor’, sda for meg var
verdensproblemlesing 1 utebassenget et mer
avstressende alternativ.

Fredagen startet med krasjkurs for ungdom,
som jeg tror ble tatt godt imot av malgruppa,
selv. om vi ogsd lerte noe vi kan gjere
annerledes neste gang.

Deretter var det informasjonsmete for de
mellom 13 og 20 é&r. Etter & ha hatt en periode
med en forholdsvis aktiv ungdomsgruppe
(hvor mange har havnet 1 styret til slutt),
befinner vi oss nd i en slags downperiode. Det
er rett og slett ikke s& mange i den aktuelle

malgruppa. Og hva er de aktuelle
malgruppene? 15-30? 18-35? 13-20? Hvor lav
aldersgrense kan vi ha pd ungdomssamlinger
uten at vi far foreldre med som ledsagere? For
det onsker vi jo ikke! Og hvem kan gjore en
innsats for a4 stable pa  Dbeina
ungdomsaktiviteter 1 tida framover? Dette er
spersmil som styret baler med om dagen. S&
kjenner du noen engasjerte ungdommer som
har lyst til & komme pa organisasjonsseminar
eller gjore en innsats — sa ta for all del kontakt
med oss!
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Sa var det tid for fagprogram. Av Lena Lande
Wekre fikk vi here nytt fra TRS og status om
oppfelgingsrutinene for voksne med OI (de er
fortsatt under arbeid og vi har ikke glemt dem).
Vi fikk ogsa besgk av Ellen Marie Haave, som
er voksenendokrinolog pa OUS og medlem i
NFOIs nyoppstartede fagrdd. Hun fortalte om
OI kontra osteoporose og medikamentell
behandling av voksne med OI. Hovedsakelig
gjelder dette bisfosfonater, men forskningen
kan gi nye alternativer. Inger-Margrethe og
Maren presenterte resultatene av NFOIs
uformelle kartlegging om medikamentbruk og
oppfelging av voksne. Kartleggingen ble sendt
ut til cirka 90 e-postadresser og rundt 40 svarte,
noe vi er ganske forneyde med. Alle
aldersgrupper (voksne) var representert. Det
viste seg at de aller fleste har malt bentettheten
sin, men at dette med blodprever og oppfelging
er mer variabelt. Halvparten av de med OI tar
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kalsiumtilskudd og et flertall tar tilskudd av
vitamin D. 13 av 40 personer tok pa
navarende tidspunkt medikamenter for a oke
bentetthet. Noen hadde gjort det for. Her
finner du alle presentasjonene som ble holdt:

http://nfoi.no/Portals/0/Dokument/Presentasjoner/
Kartlegging.pdf

For pa lerdagen var det likemannsdag, med
temaer for ulike malgrupper, blant annet
informasjon om ny uferetrygd som kommer
fra 1. januar 2015. Samlingene hadde godt
oppmete og mange erfaringer ble utvekslet og
tanker satt 1 gang. Noen hadde kanskje hert
mye for. For andre var det nytt og spennende
og kanskje litt skummelt. Akkurat slik en
likemannssamling skal veare.



http://nfoi.no/Portals/0/Dokument/Presentasjoner/Kartlegging.pdf
http://nfoi.no/Portals/0/Dokument/Presentasjoner/Kartlegging.pdf

Om kvelden var det jubileumsmiddag, kake og
ikke minst lotteri. Sistnevnte mé vel kalles en
stor suksess. Ikke bare skaper det humor og
engasjement blant store og sma, men vi fikk inn
nesten 8000 kroner til Flying Doctors! Pengene
er overfort OIFE og kanskje er det en fagperson
fra et mindre privilegert land som far
muligheten til & reise til den internasjonale
konferansen og lere om OI pd grunn av
gamblerne 1 NFOI? For ovrig minner jeg om at
det er fullt mulig & gi gaver til formélet ellers i
aret ogsd. Konto 1602.41.26173 er eremerket
NFOIs solidaritetsprosjekt. Dere kan lese mer
om skattefradrag og formalet p4 www.nfoi.no

Sendag var det rett og slett ikke noe program,
og det tror jeg var helt greit. Da kunne folk ta
ting 1 sitt eget tempo. De med lengst vei reiste
for lunsj - mette av kake, inntrykk og nye
bekjentskaper. Selv folte jeg endelig vi hadde
fatt til en samling med béde program, og tid til &
prate med folk. Og det var veldig hyggelig 4 ha
muligheten til det og ikke bare rase rundt som
en styreledersprettball. Neste gang returnerer vi
til Soria Moria igjen. Sa sett av 1. mai-helgen til
NFOI! Vi gleder oss allerede til & motes igjen!

Ingunn

A
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Vitamin K og bein

Var uformelle samarbeidspartner Osteporose-forbundet far stadige forespors-
ler om vitamin K. Her kommer en redegjorelse fra deres medisinske radgiver,
som ogsa er sentral i bisfosfonatbehandling av personer med OI. Artikkelen er
hentet fra bladet Osteoporose 4-2013. NB! Artikkelen er ikke er direkte over-
ferbar for OI, men handler kun om ordinzer osteoporose.

Prof. Erik Fink Eriksen, Endokrinologisk avd., Oslo Universitetssykehus

Vitamin K er viktig for syntese og funksjon av flere viktige proteiner i kroppen.
Dets primere rolle er regelasjon av syntese av koagulasjonsproteiner, men det regu-
lerer ogsa funksjonen av sentrale proteiner, som regulerer kalsifikasjon av skjelettet.
Det dreier seg primert om proteiner, som er involvert i regelasjonen av innbygging
av kalsium i beinmatriks. Det har imidlertid vist seg at disse proteinene ogsa spiller
en viktig rolle i kalsifikasjon av blodkar. Vitamin K er ansvarlig for innbygging av
karboksylgrupper i disse proteinene, hvilket gjor disse proteinene mer effektive. Det er derfor innlysende & tenke seg at
nedsatt K-vitaminnivéer kan pavirke skjelettet i negativ retning og eke risiko for brudd pé grunn av dérlig forkalkning
av skjelettet. Vitamin K forekommer i kroppen som vitamin K1 og K2. Den ferste metaboliseres fort i kroppen, og
tilskudd gis derfor primaert som vitamin K2, som er mer stabilt.

I mange land har det derfor vert stor interesse for a teste om vitamin K-tilskudd kunne oke benmassen og redusere
risiko for brudd. Dessverre er ingen av studiene av en kvalitet som tillater endelige konklusjoner, i det studiene er for
sma og for forskjellige. For eksempel rapporterte en hollandsk studie at vitamin K2 tilskudd minsket bentapet hos
postmenopausale kvinner (1), mens et randomisert prospektivt studie fra Tromsg ikke péviste noen effekt pa benmas-
sen av vitamin K2-tilskudd (2). Man har derfor forsekt a samle disse datene som metaanalyser av disse sma studiene
(3, 4). Disse 2 analysene, som kombinerer data fra mange sma studier, viste liten effekt pd benmassen, men signifikan-
te effekter pa bade brudd i ryggen og andre deler av skjelettet. Imidlertid er studiene for sma til & dra endelige konklu-
sjoner. I en amerikansk epidemiologisk studie av 70.000 kvinner (5) relaterte man vitamin K-konsentasjoner i blodet
til forekomsten av brudd og fant at heyere verdier var assosiert med redusert risiko for hoftebrudd. Men det var ikke
en behandlingsstudie, og man sa ogsé at en hoyere konsentrasjon av vitamin K var forbundet med heyere konsentra-
sjon av vitamin D, som tidligere er vist & redusere hoftebrudd.

Vitamin K er ogsa interessant i forbindelse med areforkalkning, som eker risiko for hjerteinfarkt og slag. De samme
proteinene, som regulerer forkalkning av ben, er ogsé involvert i forkalkning av blodéarene, og vitamin K-mangel ser ut
til & oke risiko for forkalkning. Men ogsa her mangler vi gode velkontrollerte intervensjonsstudier for vi kan dra ende-
lig konklusjoner vedrerende en eventuell beskyttende effekt av vitamin K-tilskudd.

Konkluderende kan man si at vitamin K-tilskudd har vist lovende effekter i visse studier, men resultatene spriker og de
fleste studier er klart for sma til at man kan dra endelige konklusjoner. Det mangler flere frakturstudier, med sterre
antall pasienter for man kan konkludere at vitamin K-tilskudd minker risikoen for brudd. Det er ikke pavist noen signi-
fikante bivirkninger av tilskudd, dog mé pasienter pa blodfortynnende behandling med Marevan vare oppmerksom pa
eventuell endring av dose ved inntak av vitamin K.

Referanser:
Knapen MH, Drummen NE, Smit E, Vermeer C, Theuwissen E. Three-year low-dose menaquinone-7 supplementation helps
decrease bone loss in healthy postmenopausal women. Osteoporos Int. 2013;24(9):2499-507.
Emaus N, Gjesdal CG, Almas B, Christensen M, Grimsgaard AS, Berntsen GK, et al. Vitamin K2 supplementation does not
influence bone loss in early menopausal women: a randomised double-blind placebo controlled trial. OsteporosInt. 2010; 21
(10):1731-40.
Cockayne S, Adamson J, Lanham-New S, Shearer MJ, Gilbody S, Torgerson DJ. Vitamin K and the prevention of fractures:
systematic review and meta-analysis of randomized controlled trials. Arch Intern Med. 2006;166(12):1256-61.
Iwamoto J, Sato Y. Menatetrone for the treatment of osteporosis. Expert Opin Pharmacother. 2013;14(4):449-58.
Feskanich D, Weber P, Willett WC, Rockett H, Booth SL, Colditz GA. Vitamin K intake and hip fractures in women: a
prospective study. Am J Clin Nutr. 1999;69(1):74-9.
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HELFO med en

felles postadresse

- Fra nyttar ble det enklere for alle som skal kontakte HELFO. Tidligere hadde vi dtte postadresser. Nd har
vi kun en felles adresse: HELFO, Postboks 2415, 3104 Tonsberg, sier direktor Jorgen Scetre ved HELFO
kommunikasjon og servicetjenester.

Han legger til at HELFO ogsa har apnet et nytt veiledningssenter for behandlere, apotek, poliklinikker og
andre helseaktorer. P4 telefon 815 70 070 kan helseaktorer {4 svar pa spersmél om oppgjer fra folketrygden,
takstbruk, refusjonsrett eller annet de ensker & snakke med HELFO om.

- Fra for har HELFO hatt et veiledningssenter for privatpersoner med navnet HELFO servicesenter. Fra

nyttar skiftet dette navn til HELFO veiledning for privatpersoner, men telefonnummeret er det samme som
for: 815 70 030.

Satre legger til at HELFO fortsatt betjener de andre publikumstelefonene, som Fastlegetelefonen: 810
59 500, Frikorttelefonen: 815 70 050, HELFO pasientformidling: 800 43 573 og Mine vaksiner: 8§10
14 010.

— HELFO betjener ogsd publikumstelefonen pd helseomradet, SO0HELSE (800 43 573). Den utvides med
nye tjenester. Hit kan befolkningen ringe ndr de trenger hjelp til d finne fram i helsevesenet, har sporsmdl
knyttet til nettsiden helsenorge.no eller publikumstjenestene der. Fra for er Helsetjenestens veiledningssen-
ter og e-resept-telefonen knyttet til SOOHELSE. Fra nyttar ble SO00HELSE ogsd telefonnummer for HELFO
pasientformidling og for bestilling av Europeisk helsetrygdkort.

Bakgrunnen for endringene som né er gjort, er at HELFO fra 1. januar 2014 omorganiserte virksomheten.

Tidligere var HELFO delt inn i seks regioner. Fra nyttar ble regionstrukturen opphevet. Né er det ett HEL-
FO med en felles postadresse, og alle deler av organisasjonen har nasjonale og spesialiserte oppgaver. Det
er viktig & understreke at post som sendes til de gamle adressene, vil bli videresendt til den nye postadres-

sen, sier Satre.

HELFO (Helseokonomiforvaltningen) er Helsedirektoratets ytre etat.

Mer informasjon finnes pa www.helfo.no.
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Freken M sitt hjerne

Kjaere UC 19634

Etter 16 ar i lag skiljest vare vegar. Eg har signert pa papir
som seier at du ikkje er min lenger, men kan seljast for ein
billeg penge. NAF seier du er verdt 20 000, for meg var du
verdt veldig mykje meir.

Du var inngangsbilletten til studielivet. Til venemeoter nar eg
vil. Til arbeidslivet. Du sytte for at eg kunne gé akkurat nar
eg ville. Hit og dit og heimatt. Og ikkje matte vente pa TT-
transport som kan kome 15 minuttar for bestilling, eller 15
minuttar etter (Og tidvis har ein lang veg til Rom..) Med deg
kunne eg ombestemma meg og ga heim 3 timar seinare enn
venta, eller kanskje gé tidleg og ha noksa mange impulsive
stopp pa vegen. Sma ting som gjev stor fridom - som ein
kanskje ikkje tenkjer over dersom ein alltid har hatt det.

Det var rett nok ikkje sa lett i starten. Me kom ikkje toppers
overeins fra dag 1. Eg var ingen dreven sjafer (rart det der
nar ein tek oppkeyring i Lerdal..) og eg var sa sliten. |
skuldrar og rygg og anklar. Eg fekk mykje vondt overalt
som eg har gloymt litt, men som mine foreldre hugsar enno.
Mamma og pappa pressa meg til 4 keyre. Eg var pinglete,
dei masa pa meg. Det var fordi dei sdg lenge for meg kor
viktig du kom til & bli, trur eg. Heime i Vest klarte eg meg jo
utan deg, men seinare trengde eg deg veldig.

Du var der da eg reiste til Oslo og budde pa Teyen og var
uredd og ung og virra ute pa Grenland i seine nattetimar. Du
var med meg til Kringsja og fann deg i & sta ute, nedsnea og
full av istappar. Du budde med meg pa Bjelsen og overlevde
alle fyrane som lumska rundt deg i garasjen. Alltid var du
med, og starta trufast kvar einaste dag. Ikkje ein gong da eg
etter 13 ar saman, fann ut at eg skulle bile 4 mil dagleg til
jobben min, sa protesterte du. Og strengt teke har me hatt ein
del fine timar saman i bilke med P3 siste ara.

Rett nok tidvis sveitte timar.. Etter & ha blitt kjent med Han
Nye, har eg oppdaga at joda; aircondition gjer ein skilnad.
Eg ser ikkje lenger ut som ein sveitt ranar der eg har ope
vindauge og heng ut med albogen i karmen. No er eg avkjela
og fin bak lukka sota ruter, og kan late som om eg er med i
rap-musikkvideo. (Eg foler meg nemleg litt som ein rappar
pa MTV bak sota ruter.)

Du hadde dine feil, det er ikkje til & koma bort i frd. Du var
til demes litt sann hegreysta av deg. Den som sat bakerst pa
3. rad fekk strengt teke ikkje med seg noko av samtalen mel-
lom dei andre. Dessutan var du ikkje sd glad i vinter, det
hadde me til felles i grunnen. Nér det var is og sng vart du
skrekkeleg vinglete og skjelven av deg. Han Nye er visst
meir van med slikt. Han har mange fancy ting som er forkor-
ta med 3 bokstavar, og det som er forkorta med 3 bokstavar
er visst bra om vinteren sa seljarmannen.

Me kjente kvarandre sa godt eg og du. Eg visste at dersom

varmeapparatet jobba for hardt, sa laste du CD-spelaren og
tvang meg til & hoyre CD pa repeat utan mulighet for sang-
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skifte eller volumjustering (Prov Kings of Convenience
under tvang i 2 timar folkens..), men at det kunne eg ordna
ved a sla deg av og pa 7-8 gonger (evt. venta 2 timar og
gjenta prosedyra). Eg kjende kvar vesle lyd pa heisen slik
at eg hoyrde at heismotoren var sliten nokre veker for den
rauk. Eg visste at eg matte halda dera mi litt dpen for at du
skulle fa att heisen, fordi det vart for stort trykk inni elles.
Me har alle vére feil, tenkte eg. De ler sikkert no. De med
nye bilar der alt gar fancy og fort. Men eg levde godt med
skjennhetsfeila dine. Og du med mine.

Eg spela tidvis musikk noksa hegt (Likte du Jay Z like godt
som meg? Hapar det..). Eg har solt kaffi pa setet. Eg er lei
for at eg ikkje stovsuga deg, og lei meg for at eg ikkje vas-
ka deg sa ofte som eg burde. Eg er lei for at du matte steike
i sola og bli lyseraud pa taket ei rekkje sommardagar, fordi
eg elskar & lesa krimbeker pa cafe i sola.

Eg er lei for alle innbrotsforseka du vart uttsett for. Eg trur
det er fordi du i felgje rykter er litt sénn lett & koma inn pa.
Kven skulle forresten ha trudd at CD-ar er sd attraktivt &
stela etter 2010..(Og kva slags innbrotstjuvar er det som
bade likar BADE Rihanna og The Doors? Eg berre lurer
liksom).

Etter & ha opplevd alt dette med deg er det kanskje ikkje sa
rart at eg var litt lei meg da eg leverte deg pa Oslo bilauk-
sjon. Ein epoke var liksom over. Det hoyrest teit ut kan-
skje, med ein flunkande ny Vito i garasjen er jo alt toppers
sant. Men eg strauk litt pa deg likevel for eg forlet deg. Og
hadde litt klump i magen da eg laste deg for siste gong.
Andre tenkjer kanskje at ein bil er ein bil, men i funkis-
livet trur eg dette er litt annleis. Ein kan ikkje ta fotene fatt,
rusle langs fortaua, hoppe pa trikken, eller sove pa bussen.
Da blir bilen noko av det viktigaste ein har, og det som gjer
at livet kan levast slik ein vil leva det.

Eg veit ikkje kva som skjer med deg no. Om du skal vera
taxi 1 Afrika (ryktet seier at slike som deg blir det) eller om
polske arbeidarar skal lofta doar pa heisen din. Uansett
kvar ferda gar vidare har eg vanskeleg for a tru at du vil
bringa nokon sa mykje glede som du gav meg.

Kjare Toyota Hiace 1998-modell. Han Nye DP xxxxx (eg
har ikkje leert heile namnet hans enno) har aircondition, ein
radio som ikkje heng seg fast og cruise control. Han er fin
altsa, han er det. Men eg gloymer aldri deg heilt likevel.
Takk for alt, UC 19634. Lukke til vidare.

Frokenw M




Hjelp oss a si fra til FN!

Er du funksjonshemmet, kronisk syk eller
parerende og har opplevd at rettigheter
du har ikke blir innfridd? Na kan du hjel-
pe oss 4 si fra til FN om dette ved 4 gi inn-
spill til en skyggerapport som Funksjons-
hemmedes Fellesorganisasjon (FFO) skal
oversende FN-komiteen pi vegne av nors-
ke organisasjoner av funksjonshemmede
og kronisk syke.

I juni 2013 ratifiserte Norge FN-konvensjonen om rettighetene til mennesker med nedsatt funk-
sjonsevne. Konvensjonen palegger Norge 4 levere en omfattende rapport to ar etter ratifisering om
gjennomforingen av bestemmelsene 1 konvensjonen. FFO har fatt oppdraget med & koordinere
skyggerapporteringen pa vegne av norske organisasjoner av funksjonshemmede og kronisk syke.
Skyggerapporten skal beskrive hvordan virkeligheten er for funksjonshemmede og kronisk syke
her 1 landet, og hva som anses som de sterste utfordringene.

Alle samfunnsomréder er regulert av konvensjonen. Konvensjonen stiller blant annet krav til funk-
sjonshemmedes tilgang til arbeidslivet, helse- og rehabiliteringstjenester, fullverdig opplaring,
tilgjengelighet og mye mer.

Skyggerapporten skal leveres FN-komiteen for funksjonshemmedes rettigheter i 2015. Dette er et
ekspertorgan av funksjonshemmede som er satt til & hdndheve konvensjonen. Komiteen har blant
annet myndighet til & gi anbefalinger til Norge om hvordan konvensjonen best ber gjennomfores.
Dette pa bakgrunn av den informasjonen komiteen mottar fra blant annet skyggerapporten. Anbe-
falinger kan for eksempel vare & oppheve, endre eller vedta lovgivning og bevilge ressurser.

Hvordan kan du hjelpe oss?
For at rapporten til FN skal vise hvordan det virkelig er & vare funksjonshemmet eller kro-
nisk syk 1 Norge, trenger vi hjelp fra deg som selv har en diagnose, er parerende eller job-
ber i en uavhengig organisasjon. P4 FFOs nettsider er det lagt ut et skjema der du kan sen-
de inn innspill til skyggerapporten. Innspillskjemaet finner du pa denne adressen:
www.ffo.no/Rettighetssenteret/Skyggerapport

Retningslinjer:

Alle kan gi innspill til FFO, og alle innspill vil bli vurdert. For at rapporten skal bli troverdig og
riktig, mé innspill inneholde dokumentasjon. Dette kan vare henvisninger til forskning, tilsyn, un-
dersgkelser og lignende.

Innspillet ma veere:
Kort, konkret, troverdig og sa objektiv som mulig.
Fremheve hovedutfordringer og foresla konkrete anbefalinger.
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Europeisk OI-pass

Nye Ol-Pass er na tilgjengelige pa 22 sprak. Her fin-
ner du kort info om diagnosen og om spesielle forhold
tilknyttet behandling av OI. I passet finnes ogsa kon-
taktinformasjon for alle de 22 landene. Fint & ha med
pa reise.

OIl-Pass er gratis og kan bestilles hos Rebecca Tvedt
Skarberg pa e-post rebecca@nfoi.no.

OSTEOGENESIS IMPERFECTA
FEDERATION EUROPE

Adresseendringsskjema

Grunnen til at vi har laget et eget skjema for dette, er at folk er for lite flinke til & skrive hvem 1
husstanden flyttemeldingen gjelder for. Dette forer til rot i medlemsregisteret vért, og feil utsen-
delser av OI-Nytt, kontingentkrav og kurspameldinger.

Skal du flytte, eller har du nettopp flyttet, ber vi deg vennligst returnere dette skjemaet til
medlemsansvarlig i NFOI (eller sende de samme opplysningene i en e-post):

Inger-Margrethe Paulsen
Refsnesalléen 79A
1518 MOSS
E-post: medlem@nfoi.no

Navn: Endringen gjelder ogsa:
Gammel adresse: 1
Gammelt postnr: sted: 2
3
Ny adresse: 4
Nytt postnr: sted: 5
Nytt telefonnr: 6
Gjelder fra dato: 7
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Redaksjonen har registert:

e At det stadig er nye trivelege fjes i styret

e At dei er like skravlete som dei gamle fjesa

e At det er toppers!

o At NAV syns TT arbeidsreiser er usedvanleg
komfortable

o At me ikkje tykkjer det kjennest slik ut nar det
sner

e ... 0g nar me ventar ein halvtime og har sam-
koyring ei mil i feil retning

e At ein kan metast andre stader enn Soria Moria
0g

o At Kristiansand kan vera ein slik plass

o At lunsj i Tensberg er ei jazzy oppleving

o At me har hatt jubileum!

o At fotografen var tilbake!

o At det er i Delaware det skjer

e At da méa me jo reisa dit

e At veldig mange ville reisa dit

¢ At Jan Tore Sanner vil kedde med snusirkelen
var

e At da vil me kedde med Jan Tore Sanner (eg
skal gje han snusirkel eg..)

o At nokon er med pa fleire bilete enn andre

o At ikkje alle hotell opererer med nymotens grei-
er som mail og sann

o At sommaren var grisefin

¢ At no n&rmar me oss ei arstid me ikkje likar
igjen

o At da vel nokon av oss & faerra te Mexico

¢ At Rocky under her kan seie det me har & seia
om arstida som narmar seg

FUCK SNOW, MAN!FUCK ... SNOW..

VISSTE QU ATTESKIMAERNA HAR
2500 ORD FORSNO?

Dagboka

01.06.14
Sma gleder 1: G4 ekstra sakte over forgjengar-
feltet nar nokon keyrer megasvar SUV i Oslo
sentrum..

05.06.14

Sma gleder 2: Nar desse feite SUV-ane har feil-
parkert medan dei er pa Starbucks og far feit bot.
Mmm. Da nyt eg frappucinoen min litt ekstra.
Hasjtagg skadefro.

16.08.14

Glad og negd skulle eg til Tensberg pa fest og
overnatta pd Thon Hotell. Men, det er triatlon i
Tonsberg. Triatlon vinn over bilveg og parkering
viser det seg. Folkens, fint om de kan ta sjolvrea-
liseringa dykkar ein anna stad. Fortrinnsvis 1
skog og mark. Eg vil ha sentrum 1 fred.

Natt til 17.08.14

Motto pa McDonalds Tensberg 02.30 om mor-
gonen: Kan du std omtrentleg oppreist sé kan du
kjope burger.

Juli 2014
Radioen kan melde at Betonmast Selvaagbygg

har brukt 170 000 pa konsulenttenester til eit
debattinnlegg. Debattinnlegget var pa 10 ord!
17000 per ord altsa. Ja, kjere Selvaag, da
skjonar eg at det blir dyrt med snusirklar til rul-
lestol pad bada. Luksusfellen-Hallgeir kvar er
du?!

HUR MANGA ORD HAR OF
FOR FUucK...SNOW ?
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Presentasjon av likemenn

Trenger du noen 4 snakke med?
Kontakt en likemann i NFOI!

En likemann er et vanlig medlem som kan kontaktes av de andre medlemmene ved behov. Du kan
for eksempel ta kontakt med en likemann om du trenger & dele erfaringer med noen eller om du
trenger praktiske rad eller hjelp. Likemennene er ikke profesjonelle, men er palagt taushetsplikt
om hva de eventuelt matte fa vite om andre medlemmers personlige forhold. En grundigere pre-
sentasjon av likemennene og deres erfaringer og interesser finner du pd www.nfoi.no.

Personer som selv har Ol

e Gry (f. 1980) har OI type III. E-post: gry@nfoi.no Mobil: 91 60 85 17
e Andreas (f. 1980) har OI type III. E-post: andreas@nfoi.no Mobil: 48 12 79 10
e Lena (f. 1980) har OI type 1. Har en senn (f. 2007) som ogsa har OI.
E-post: lena@nfoi.no Mobil: 47 44 92 47
e Heidi (f. 1979) har OI type IV. Har to barn. Sennen (f. 2001) har ogsa OI type IV.
E-post: heidi@nfoi.no TIf: 938 32 940
o Silje (f. 1987) har OI type I. Har to barn, men ingen har OI.
E-post: silje@nfoi.no Mobil: 481 18 608
Dag (f. 1967) har moderat OI. E-post: dag@nfoi.no TIf: 69 32 54 16
Kjellaug (f. 1951) har OI type 1. E-post: kjellaug@nfoi.no Mobil: 99 10 72 98
Leif Richard (f. 1976) har OI. E-post: leif@nfoi.no Mobil: 45 19 06 76
Lisbeth (f. 1945) har OI type L. E-post: lisbeth@nfoi.no TIf: 92 62 44 96
Inger-Margrethe (f. 1976) har OI type L.
E-post: inger-margrethe@nfoi.no Mobil: 90 11 99 21
Rebecca (f. 1975) har alvorlig grad av Ol. E-post: rebecca@nfoi.no Mobil: 90 58 87 10
e Marit (f. 1955) har OI. E-post: marit@nfoi.no TIf: 22 23 97 88

Ektefelle/partner til person med OI

o Knut Erik er ektefelle til person med OI. E-post: KnutErik@nfoi.no TIf: 91 38 47 43
Foreldre til barn med OI

e @yvind (f. 1968), har mild grad av OI og Gunn (f. 1970)
har 2 barn, jente (f. 1995) og gutt (f. 1999) med mild grad av OI. E-post: gunn@nfoi.no
Mobil @yvind: 97533887 Mobil Gunn: 97533883
e Arthur (f. 1967) har mild grad av OI og Kristin (f. 1969)
har tre detre (f. 2000, 2002 og 2004) hvorav eldste og yngste har OI type 1.
E-post: arthur@nfoi.no og kristin@nfoi.no TIf Arthur: 74 39 08 09
o Eilin (f. 1963) har en datter med alvorlig OI (f. 2001). Mobil: 91 79 47 63
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Aktivitetskalender

Her far du en oversikt over de viktigste aktivitetene som kommer framover i regi av
NFOI og noen av vére samarbeidspartnere.

Beskrivelse Malgruppe Dato Sted Frist
Medlemskonferanse OIF Medlemmer i arpenkansk Or- 1.8-3.8. Indainapolis. USA
forening
Familieleir NFOI Barn 0-18 m/foreldre 7.8-10.8. Gamlavarket, Sandnes
Styremete NFOI Styret i NFOI 29.8-31.8. Tensberg
Finlands 35-Arsjubileum Medlemmer i finsk OI- 18.9.-21.9. Helsinki, Finland
forening + gjester
Generalforsamling OIFE OIFE-delegater 18.9.-21.9. Helsinki, Finland
AU-mete OI-Norden OI-Nordenrep. 19.9.-21.9. Helsinki, Finland
Likemannskurs FFO Likemenn 11.10.-12.10. Thon Opera, Oslo
Internasjonal lederkonf. Ledere i OlI-foreninger 12.10. Wilmington, Delaware
Internasjonal OI-konferanse Fagpersoner 12.10.-15.10. Wilmington, Delaware
Brukerradsmete TRS Ledere i brukerforeningene 6.11.
Styremete i NFOI Styret i NFOI 7.11. Soria Moria
Organisasjonsseminar NFOI Tllht.s valgte og andre 7.11.-9.11 Soria Moria
interesserte
FFOs smagruppeforum Rep. fra styret 21.11. Scandic Gardermoen
FFO rep.skapmote Rep. fra styret 22.11. Scandic Gardermoen
Styremate NFOIL Styret i NFOI 9.1.-11.1. Soria Moria
Styremete NFOI Styret i NFOI 6.3.-8.3. Quality Expo, Fornebu
Arsmete NFOI Medlemmer i NFOI 30.4.-3.5. Soria Moria Kommer
Internasjonalt fagseminar Fagp ersoner og andre 17.9.-18.9. Soria Moria Kommer
interesserte
Se ogsa:
WWW.SUNNaas.no/trs
www.frambu.no
www.bhss.no
www.vhss.no
www.ungefunksjonshemmede.no
www.bufetat.no/hvamedoss
TRS FFO TAKO
TRS kompetansesenter Mariboesgate 13 Lovisenberg diakonale sykehus
Sunnaas sykehus HF 0183 Oslo TAKO-senteret
1450 Nesoddtangen 0440 Oslo

TIf.: 66 96 90 00,
WWW.sunnaas.no/trs

TIf: 815 56 940
www.ffo.no

TIf: 23 22 59 49
www.lds.no
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Bilder fra NFOIs
35-arsjubileum i
Kristiansand

RETURADRESSE:

NFOI v/
Inger-Margrethe Paulsen
Refsnesalléen 79A

1518 MOSS




