Dansk Forening for U

OSTEOGENESIS IMPERFECTA

Ol-Magasinet 1

2014

Las om bl.a.:

+ Stamcellebehandling

< Snerydning og evi. mangel pa samme

*+ Medlemskaber og tilmeldingsgebyr

* En gruppe unges tur til Spanien og studierejse til Malta
«+ Arskursus & Sommerlejr med tilmelding (midtersider)




Ol-Magasinet

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta

Vestervej 15 * DK-6880 Tarm
Telefon: (+45) 70 20 70 85 * Mail: formand@dfoi.dk
Bank: 9325-3255626948 * CVR: 13 01 80 06

Ol-Magasinet

ISSN: 1902-9683 (trykt version)
ISSN: 1902-9934 (elektronisk version)

Ol-Magasinet er officielt medlemsblad for
Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta.

Oplag
Udkommer 3 gange arligt, & 270 trykte og 290
elektroniske eksemplarer.

Ol-Magasinet udsendes pa tryk til medlemmer og
sponsorer, hospitals afd., samarbejdspartnere og
elektronisk til paraplyorganisationer, fagpersoner,
andre foreninger og institutioner i hele Europa,
samt gvrige interesserede i Ol.

Deadlines
Den 15. januar, 15. maj og 15. september.

Tryk og udsendelse
RC Grafisk * Telegrafvej 6, 2750 Ballerup
rcgrafisk@mail.dk * www.rcgrafisk.dk

Alle kan principielt skrive i Ol-Magasinet.
Indlaeg og billeder sendes i tekstbehandlings-
format eller som post til ansvarshavende.
Der tages forbehold for redigering/beskaering.

Hvis billeder gnskes retur, husk da at vedlaegge
navn og adresse.

Redaktion

Ansvar og Annoncer: Preben W. Nielsen
Hold-An Vej 20 B, 1., 2750 Ballerup

TIf. 28 73 49 58 * pwn@dfoi.dk

@vrige medlemmer: Karsten Jensen og Maiken
Petersen

Ungdom: Rune Bang Mogensen

Leegefagligt: Jannie Dahl Hald og Lars Folkestad

Forsidefoto:

Malene, Marie, Matilde, Ninna, Cecilie og
Cecilia nyder her bade solen og frokosten i
forbindelse med deres tur til ungdomstreef i
Spanien.
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Pa generalforsamlingen i 2013 vedtog man
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- Stgttemedlemmer kr. 200,00
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LANDSINDSAMLING

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta
afholder officiel landsindsamling i perioden
april i november 2014.

Ved afholdelse af landsindsamling har
foreningen mulighed for at fa andel i
bl.a. tips- og lottomidlerne.

Hvorfor og hvordan?

Resultatet af f.eks. en landsindsamling
har stor betydning for, hvor stor
andelen af disse midler, kan blive.

Det vil med andre ord sige, jo flere penge
foreningen selv indsamler, jo starre del kan vi
dermed forvente at fa af tips- lottomidlerne.

Landsindsamlingen har sin egen konti og
bidrag SKAL derfor altid indsaettes pa:

Bemeaerk nyt kontonummer fra 2013

Konto: 9325-7881738

Spargsmal vedr. landsindsamlingen rettes til:

Niels Christian Nielsen
pa telefon: 86 93 63 20 eller
ncn@dfoi.dk

PS.: Der kan ogsa indsaettes stattebelgb
uden for indsamlingsperioden.

DFOQOI er nationalt og
internationalt medlem af

Sjeeldne Diagnoser
Paraplyorganisation for foreninger og familier
med sjeeldne sygdomme og handicap.

Ol-Norden
Sammenslutning af Ol foreninger i Norden

OIFE
Sammenslutning af Ol foreninger i Europa

EURORDIS
European Organisation for Rare Disorders
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Aktivitetskalender

Aktivitetskalenderen opdateres Igbende pa www.dfoi.dk

2014
8. marts DFOI / Bestyrelsesmgde Fjelsted Skov Kro, Ejby
14.-15. marts Sjeeldne Diagnoser / Repraesentantskabsmgde | Trinity, Fredericia
3.-4. maj DFOI / Arskursus & Generalforsamling Scandic Hotel Sydhavnen, Kbh.
22.-23. marts OlI-Norden / Arbejdsudvalgsmgde Hotel Soria Moria, Oslo
15. maj Ol-Magasinet / DEADLINE Udkommer uge 22
20.-27. juli DFOI / Sommerlejr Hasle Feriepark, Bornholm
15. september Ol-Magasinet / DEADLINE Udkommer uge 39
20.-21. september | Ol-Norden / Arbejdsudvalgsmgde Hotel Flamingo, Helsingfors
Sep./okt. Familiekursus Vildbjerg?
2015
15. januar Ol-Magasinet / DEADLINE Udkommer uge 5

Annoncér i Ol-Magasinet

- sa stetter du foreningen

Ol-Magasinet fremstilles i A4-format med omslag elektroniske eksemplarer.

i 4 farvet tryk og indhold i sort/hvid. _ o o
Ol-Magasinet er desuden gratis tilgeengelig pa

Det udsendes fysisk til foreningens medlemmer foreningens hjemmeside www.dfoi.dk.

samt annoncgrer og elektronisk til leeger, andre _ ]

fagpersoner, sygehuse, kommuner, institutioner Der kan tilbydes annoncer i stgrrelse hel og halv
og danske handicaporganisationer med sjeeldne side (se nedenfor).

@vrige interesserede. Annoncgrer modtager Ol-Magasinet (3 stk.) og

Annoncemateriale leveres i gaengse formater til kan, hvis det snskes, fa link til deres website pa
PC. Materiale leveret i farve vises som S/H i den foreningens hjemmeside.
fysiske udgave og 4-farvet i den elektroniske pa

) ) ; Vil du hgre mere om annoncering i Ol-Magasinet,
foreningens hjemmeside.

sa ret henvendelse pa: pwn@dfoi.dk eller telefon

Ol-Magasinet udgives tre gange arligt med fast 28 73 49 8.
deadline: 15/1, 15/5 og 15/9 i og udsendes i uge
5,22 0g 391 med oplag pa 275 fysiske og 250

Annoncestgrrelser og priser 2014 |

Annoncgr kan evt. portraetteres i Ol-Magasinet.

Format Hgjde x Bredde Et nummer Tre numre (1 a&r) | Seks numre (2 ar)
1/1 side 280 x 190 mm 2.000,00 5.000,00 8.000,00
1/2 side 280 x 95 mm 1.250,00 3.125,00 5.000,00
1/2 side 140 x 190 mm 1.250,00 3.125,00 5.000,00

Alle priser er eksklusiv eventuelle produktionsomkostninger.
DFOI er ikke momspligtig T der tillaegges derfor ikke moms. Betaling: Labende maned plus 30 dage.
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Af. Karsten Jensen, kj@dfoi.dk

k an

Ok, jeg er klar over, at min overskrift denne gang
maske kan virke en anelse provokerende. For
maske kan du ikke hvad du vil 7 eller kan du?
Min pointe er, at det kan man faktisk langt hen ad
vejen godt. Dovenskab er jo ikke et handicap.

Nar uoplyste folk som regel skal have stillet de-
res nysgerrighed og finder pa at afhgre mig, om
ikke jeg er ked af alt det jeg ikke kan, forstar de
mig sjeeldent. For jeg kan det jeg vil, og jeg ger
det jeg kan. Bevares, jeg har ikke lyst til at be-
stige Himalaya, men ville jeg 7 ja, sa kan det vel
lade sig gere nar nu bade halvsideslammede og
benamputerede kan. Ellers kan jeg vel bestille
min rejse: http://kortlink.dk/dmkd.

| handicap-verdenen har jeg alt for ofte madt per-
soner, der har masser af drgmme og bortforkla-
rer ambitionerne
jeg jo ikkeéd. Og n~
alt for ofte i kredse hvor funktionsnedseettelsen
begraenser sig til en mindre synskompenserende
afstandsbrille. Men det er en anden snak.

Og bevares, det kan jo da godt taenkes, at der er
visse ting, som enten virker urealistiske eller uo-
verkommelige. Og forleden hgrte jeg seetningen
ol f you cafndke matke. i ®g
maske vaere noget om. Eller maske skal man
bare tilpasse sig.

Personligt har jeg
kanaltjegviliog vi | alt jeg
altsd komme langt med. En tur i Nepal bliver ma-
ske noget af en udfordring, men jeg kan veelge
mange andre ting som pa alle mader udger det
for netop dén tur, hvis det altsa var bjergbestig-
ning som stod

Ofte har jeg set, at der livet igennem er blevet
stillet for f& krav til nogle personer med handicap.
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Ikke alle, naturligvis. Bliver der ingen krav stillet,
eller er de krav, der stilles mindre end til personer
uden funktionsnedseettelse, far man heller ikke
afpravet sine egne feerdigheder og ender med at
fa lullet sig ind i et veeld af overbevisninger om, at
man ikke kan. Og over overbevisninger kommer
fra omverdenen og fra sig selv. Og sa ender man
med at sidde i sofaen, hvor man dremmer om alt
det man ikke kan eller lever sit liv gennem andres
oplevel ser ligesom man
og bliver afhaengig af andres nade og hjeelp. Men
ja, der skal sommetider bade mod og vilje til af-
preve disse greenser.

Det er ikke bare lektieleesningen,
tandleegebesgget eller besgget hos tante Tut,
der skal veere dagens ggremal, men i hgj grad
skal alle mulige andre pligter ogsa indga i dag-

me kian s Pt nigdaggre Mar vokegenlivet er andtruffet og ruller
ia,

deridaf,givan deei hvertfdidrmers selysieesn -
dighed og lgsningsbaserede tilgange til livet med
et handicap.

Sa nar du finder den lille hemmelige blok frem,
hvor alle leengslerne og dreammende ligger i sa
teenk pa, at de godt i en eller anden form kan
real i seres. Du kan hvad
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Brudsikkert livsmod
- pa tilbud, ved kab af flere

forening
Svage knogler kreever en steerk

grudsikkert
livsmod

icap
(om et liv med hand
ge
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Den oplagte gaveide til familie og venner.

Skulle du mon h agéemt, at foreningen har
udgivetbogend Br udsi kkert | i

Den meget roste bog giver 12 forskellige
forteellinger om et liv med handicap (Ol).

Sa har du, din familie, venner og andre du
kender, den endnu ikke pa boghylden?

- S& er der tilbud pa den ved kab af flere
eksemplarer.

Pris: 1 stk. kr. 150,- inkl. forsendelse
5 stk. kr. 400,- inkl. forsendelse

For bestilling: Kontakt da Berit Landbo pa
bl@dfoi.dk og hgr neermere.
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Begrundelse:

oLena Lande Wekre
ogenesi s | hepderspfisdoc it arlfegle
for personer med osteogenesis imperfecta (Ol) i
Norge og internationalt.

Lena har fra hun begyndte som leege pa TRS
veeret seerlig engageret i diagnosen Ol. Hun star-
tede i 2003 som projektleder pa et starre doktor-
gradsprojekt for at fa mere kendskab til diagno-
sen Ol.

Lena har i sin tid pa TRS veeret en meget vigtig
samarbejdspartner for NFOI. Hun har deltaget pa
en raekke arsmgder i foreningen og var en af ini-
tiativtagerne til projekt Skert Samarbejde, som
resulterede i en internatonal Ol konference 2010,
nationale opfglgningsrutiner og tveerfaglige Ol
klinikker for barn.

Lena har med sin positive indstilling og evne til at

MByHg8 Metvaerk vaeret en vigtig akter i det nordi-

ske og internationale fagmiljg som arbejder for at
gge kendskab til Ol.

Lena disputerede med sit popularisationsstudie
om Ol den 20. juni 2012. Disputatsen markere-
de et hgjdepunkt i et projekt som har involveret
mange enkeltpersoner og fagmiljger.

NFOI er overbevist om at Lena gennem hele sin
arbejdskarriere har haft et specielt hjerte for Ol,
0g at dette har givet sig udslag i et bedre be-
handlings- og opfalgningstilbud for personer med
Ol bade i Norge og andre lande.

Vi er uendelig taknemlige for den indsats Lena
har gjort, og hdber vi kan nyde godt af hendes
kapaci t et o0og kundskab ogs~-

Oversat fra norsk: PWN, pwn@dfoi.dk

f -=r -Nor s
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Foreningsvejlederne

| 2013 besluttede vi, at &endre lidt pa formen af
foreningsvejleder tilgangen. Det gjorde vi, for at
fa et overblik over, hvad vores medlemmer efter-
sparger af viden. Samt for at finde ud af hvordan
vi bedst kan uddanne vores vejledere, til at give
den bedste service til vores medlemmer.

Vi har derfor nu kun 3 vejledere, der star med
kontaktinformationer pa hjemmeside og i vejle-
derpjecen. Vi fortseetter med at henvise til andre
vejledere, der har mere viden pa et omrade, eller
hvis vi har behov for en person med en geogra-
fisk bedre placering.

Rune og Kis har haft
en del kontakt med
Center for sjeeldne
sygdomme i Arhus
og i Kgbenhavn, for
at veere sikker pa, at
de ved, hvad vi, som
foreningsvejledere,
kan tilbyde af vejled-
ning i DFOI. Bade
vejledning til perso-
ner med Ol men og-
sa vejledning til de-
res fagpersoner, som kunne gnske mere viden
om det at leve med Ol.

Dansk Forening for U

OSTEOGENESIS IMPERFECTA

Foreningsvejleder

~ eller bisidder

Til tider far vi i foreningen henvendelser fra fa-
milier, som er under anklage for bgrnemishand-
ling, evt. er barnene fiernet fra hjemmet pa den
baggrund. Vi har i Igbet af aret haft kontakt med
advokat Rasmus Hedegard, som har hjulpet med
at lave et skrift over familiernes rettigheder og
muligheder i den situation. Som forening kan vi
kun hjeelpe med at stgtte familien i at f& en hen-
visning til Center for sjeeldne sygdomme i Arhus
eller i Kgbenhavn.

Vi har derudover haft henvendelser fra medlem-
mer vedr. ansggninger om bil eller hjeelpemidler,
operationer, sggen efter fagpersoner samt veeret
aktiv i forhold til institution og skolestart med be-
hov for afklaring af behov for statte.

Har du spgrgsmal i sa henvend dig endelig til
os.

Med venlig hilsen
Rune 7 rbom@dfoi.dk
Kis T khi@dfoi.dk
Karina i ksj@dfoi.dk

DFOI
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Kis og Berit fra bestyrelsen arbejder
pa at kunne praesentere et oplaeg til
oStafetteno ved
bestyrelsesmgde i marts, som sa skal
fremlaegges og preesenteres pa
foreningens arskursus og general-
forsamling og sa forhabentlig snarest
herefter igangseettes.

Hvordan det i praksis kommer til at
fungere, ma vi alle spaendt vente med
at se og hgre om til det bliver fremlagt.

Bestyrelsen, men ikke mindst redaktio-
nen ser frem til resultatet og haber at
foreningens medlemmer tager godt
imod det, sa vi fremover kan laese
nogle gode og farverige historier og
skildringer i Ol-Magasinet.

Naeste nummer af
Ol-Magasinet har

DEADLINE
15. maj 2014
udkommer uge 22
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Aktuel viden

Vi stgtter OI Foreningen

Dansk Revision Randers Dansk Revision Randers - Hadsten - Hadsund
TIf. 8912 5000 beskaftiger cirka 100 medarbejdere indenfor
randers@danskrevision.dk revision og med specialafdelinger indenfor

skat, landbrug og erhvervsservice.
Dansk Revision Hadsten
TIf. 8912 5070 Pa landsplan beskzftiger Dansk Revision cirka
hadsten@danskrevision.dk 500 medarbejdere fordelt pa 25 kontorer

Dansk Revision Mariagerfjord
TIf. 9857 3944
mariagerfjord@danskrevision.dk

Dansk
Revision e TR LTI

INTERNATIONAL
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Medisin

Malfrid Bordvik
malfrid.bordvik@dagensmedisin.no

Ufadte bagrn med knogleskarhed
behandlet med stamceller

DFOI
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Forskere mener de er lykkedes med at behandle benbrud hos to fostre ved

hjeelp af stamceller.

Ved hjeelp af ultralyd kan frakturer hos fostre op-
dages allerede under graviditeten. Nu har forske-
re fra Sverige, Singapore og Taiwan behandlet to
ufgdte barn med knogleskarhed ved at injicere
knogledannende stamceller.

Langtidsresultaterne af behandlingen er praesen-
teret i tidsskriftet Stem Cells Translational
Medicine.

De ufgdte bgrn led af osteogenesis imperfecta,
ogsa kaldet medfadt knogleskarhed, som inde-
baerer at patienterne bliver kortvoksne og oplever
gentagne, smertefulde benbrud.

Barnene fik behandling med Mesemchyman
stamceller, det vil sige bindevaevsceller som kan
danne og forbedre knogleveev.

Ikke afvist av kroppen

Stamcellerne blev hentet fra leveren af en donor,
og selv om de ikke matchede genetisk, blev cel-
lerne accepteret af kroppen.

Et af bgrnene, en svensk pige, dgjede med man-
ge benbrud og udviklede skoliose (skaev ryg) far
hun var otte ar. Forskerne bestemte da at hun
skulle have en stamcelletransplantation fra sam-
me donor. De to naeste ar fik pigen ingen nye
brud i og deltager i dag bade i dans og gymna-
stiktimer pa skolen.

Den anden pige, som er fra Taiwan, havde rela-
tivt normal hgjdevaekst frem til et ars alderen,
hvor vaeksten aftog. Efter den ny stamcellebe-
handling startede veeksten igen og pigen leerte at
ga. Hun har siden undgaet nye benbrud og er i
dag fire ar gammel.

Har lindret

T Vi tror stamcellerne har lindret sygdommen da
ingen af bgrnene har braekket noget i periode ef-
ter transplantationen, samt at begge er vokset
siden. Bgrnene har det i dag bedre end hvis de
ikke havde faet transplantationen, siger forsker
Cecilia Gotherstrom pa Karolinska Institutet i en
pressemeddelelse.

Forskerne har identificeret en dreng fra Canada,
som blev fgdt med ngjagtig samme mutation som
den svenske pige. Drengen, som ikke fik stam-
cellebehandling, blev fgdt med alvorlige skader
pa skelettet. Han havde det svaert med vejrtreek-
ningen fordi rygraden var skeev. Drengen dgde af
lungebeteendelse inden han blev fem maneder
gammel.

Gotherstrom peger pa at Ol er en meget sjeelden
sygdom som mangler effektiv behandling, og at
en samlet international indsats er ngdvendig for
at undersgge om stamcellebehandling kan lindre
sygdommen.

Forskere m.fl.:

Cecilia Gotherstrém - Magnus Westgren - S.W.
Steven Shaw - Eva Astrom - Avrijit Biswas - Peter
H. Byers - Citra N.Z. Mattar - Gail E. Graham -
Jahan Taslimi - Uwe Ewald - Nicholas M. Fisk -
Allen E.J. Yeoh - Ju-Li Lin - Po-Jen Cheng -
Mahesh Choolani - Katarina Le Blanc - Jerry K.Y.
Chan

Artiklen er klippet fra det norske magasin
oDagens Medicindo og
Preben W. Nielsen, pwn@dfoi.dk

over sa
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L4} Praeparat til szrlige medicinske formal
[# Noje udviklet til en osteoporosepatients behov
[V Kan oge knoglernes indhold af Kalk

¥ Plantebaseret Calcium med hej optagelighed

™ Alt-i-et praparat kombineret med K2-vitamin,
Magnesium og D3-vitamin

OsteoRemin Forte®

Til ernzeringsmaessig behandling af tab af knoglemasse ved osteoporose

OsteoRemin Forte® indeholder en ny organisk bundet calciumform, som er plantebaseret
(Algas Calcareas, AlgaeCal®). AlgaeCal® har indikeret, at den ikke kun kan bremse tab af
knoglemasse, men ogsa kan @ge knoglemasse.

OsteoRemin Forte® er apoteksforbeholdt.

OsteoRemin Forte® indeholder udover AlgaeCal® som de vigtigste ingredienser: Magnesium,
D3-vitamin og Ky-vitamin, der hver iszer bidrager til at vedligeholde normale knogler.

Indhold pr. ADT (4 tabl): 850 mg Calcium (organisk bundet fra Algaecal®),
400 mg Magnesium (delvist bundet fra AlgaeCal®), 100 pg Kz-vitamin, 30 pg

D3-vitamin, samt naturligt indhold af spormineraler fra AlgaeCal®. 2"2%“‘?:':_
Lovgivning: Levnedsmiddel til serlige medicinske formal. \;:;r;gmmer: steoR emin

- . : - | i i
Mere information: Rekvirér vores folder der informerer mere om praparatet. (ved apoteket) 'EmMaEringsmaessig
thandling af tab af

oglemasse ved
Uteoporose.

OsteoRemin Forte® skal anvendes under lageligt tilsyn. OsteoRemin Forte® ar ikke et fuldqyidigt levnedsmiddel,
men har i stadet en sygdomsspecifik sammensaatning, der ikke er egnet til at erstatte hele den daglige kost.
OsteoRemin Forta® er til patienter med osteoporase. Hver tablet indeholder Calkcium, Magnesium, D-vitamin
og K-witamin, der i dette pragparat oger BMD, dvs. maengden af mineral (Kalk) { knogleme.

Vi stotter:
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En |lille sBd historietée
é da Dr. David Sillence kom forbi Aarhus og holdt et opleeg pa Skejby Sygehus.

stra kopi. Det aendrede hans liv. David Sillence
gjorde preecis det samme som Knud Seedorff i
han opsporede familier og beskrev dem. Men
denne gang under stgrre opmaerksomhed og
man opdelte sygdommen i 4 kategorier som si-
den har veeret brugt i Sillence klassifikationen.

Da David Sillence var her fortalte han historien i
og han tog ind til biblioteket og sagde paent tak i
om end bibliotekaren nok ikke helt forstod hvem
han var/er.

S& man skal vaere hjeelpsom i man ved aldrig
hvornar man pavirker andres liv. Er det ikke en
s@d historie?

Med venlig hilsen

Ida Vogel

Ledende overleege, PhD, Dr.med.
7845 5500 / 3152 3156
idavogel@rm.dk

Jenny og David Sillence poserer her i deres private Klinisk Genetisk Afdelingi ~ Aar hus
indkgrsel/have med Ida Vogel i midten. UnlverSItetshosplta! .
Bredstrupgaardsvej 21C 1 8200 Aarhus

David Sillence, er guru inden for dveergveekst-

sygdomme. Jeg har arbejdet hos ham 3 mdr. i m dt
Sydney i 2010 og da han skulle til Sverige ville l

han her forbi. Jeg var forundret og lidt begeret regionmidtjylland

over en sa dygtig og anerkendt mand valgte at
besgge og foreleese pa AUH.

Det viser sig, at han i starten af sin karriere har
leest en PhD fra Aarhus af Knud Stakemann
Seedorff der var udgivet 1949. Knud Seedorff
karte pa sin motorcykel rundt i landet og madte
her familier med arvelig knogleskgrhed, Osteo-
genesis Imperfecta. Han beskrev sine fund inkl.
foto af 189 familier i PhD&n. David Sillence kun-
ne kun fa adgang til en beskrivelse af PhD&n 1
som i post-krigsperioden ikke havde faet meget
opmeaerksomhed.

David Sillence skrev til biblioteket og en sgd bib- Hvis nogen er i tvivl, s er dette et ret omtalt operahus

liotekar skrev tilbage, at man havde omorgani- i Sidney af den danske arkitekt Jgrn Utzon, der i 2013
seret biblioteket og han hermed kunne fa en ek- kunne fejre 40 ars fgdselsdag.



http://da.wikipedia.org/wiki/Fil:SydneyOperaHouse.jpg
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