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Vejen ud af EDS - Bente Gyde Schou



_Ancvarchavende redaktar

Kotina Winther Bussrap B Winlhar Baserup Winther Kaserap

Indleeg kan sendes til
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark

Indlzeg optaget i bladet reprasenterer kun de pd-
geldende forfatteres holdninger
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Bidrag bedes tilsendt pd diskette, hvor teksten findes i ét
af de folgende formater: WordPerfect til og med 5.1, MS
Word til og med 6.0. Hvis dette ikke haves, bedes tek-
sten sendt som RTF eller (plain) ASCII.
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Forsiden: Vejen ud af EDS

— N&r man har EDS, befinder man sig inde i en ,skal” -

trekanten, hvor ,det marke” er uvidenheden, ,det lyse”

er hdbet om at vi i fallesskab/foreningen kan sl hul pd

skallen” og f& skabt et kendskab og en interesse for

EDS. -

seme e o R 20 -



Vier nu 47 husstande med i alt 63 voksne
og 29 barn som medlemmer.

41 kvinder og 3 mand har diagnosen,
hertil kommer 2 piger og 6 drenge med en
sikker diagnose. Yderligere 2 piger og 12
drenge er misteenkt, men har ikke fiet en
sikker diagnose endnu.

Tiden siden maj er blevet brugt til at orien-
tere diverse ministerier om EDfs eksistens.
EDt er nu tilknyttet Kontaktudvalget for
Mindre Sygdoms- og Handicapforeninger
ogsa kaldet KMS som medlemsorganisation.

KMS er at sammenligne med De
Samvirkende Invalideorganisationer (DSI),
men hvor medlemsorganisationerne er min-
dre og KMS har ikke det store organ-
isatoriske system bag sig, da det ogs3 er
baseret pd frivillig basis.

Det var KMS der stgttede vores fami-
liekursus i 1996 ligesom det er KMS der er
arranger af Genetikmgderne rundt om i lan-
det, som alle medlemmer af EDf er blevet
inviteret til. Se Evas referat fra det farste
mgde i Aalborg.

KMS  holdt Reprasentantskabsmgde i
Brandby den 4. og 5. oktober, hvor EDf
havde sggt optagelse. Her deltog Lykke og
jeg. Det var udbytterigt. Vi fik mange ideer
med hjem. Gkonomisk ved vi nu hvor vi
kan sgge penge, s& kryds fingre for at vi f3r
lidt del i de store fonde.

Socialt var det ogsd meget hyggeligt 0g Vi
blev orienteret om den nye lovgivning pd
der er pd vej vedrgrende pension og bis-
tandsloven af Simon Thorbzek, som er lektor
pd Den Sociale Hgjskole. Det var et godt og

o VElkammant Anlxa .

Jeg er blevet valgt til suppleant i KMS for-
retningsudvalg. KMS vil gerne lave et ar-
rangement om central behandling en gang
tidligt i fordret. Det skal handle om hvorfor
smd grupper gnsker central behandling og
hvordan vi har ideer til at fi gennemfart
central behandling,

Har du ideer, en historie fra det virkelige
liv, der kan understrege vigtigheden i central
behandling, ja, s& fat telefonen eller en pen
og kontakt straks Betina pd telefon
49149632 eller skriv til EDf.

Jo far jo bedre.

Vi har deltaget i mgder og unders@gt mange
aspekter vedrgrende foreningsdrift, tilskud
0.5.v. Vi har bl.a. oprettet en foreningskonto
til, specielt beregnet til Landsindsamling (se
senere) og sgger et SE-nummer siledes at vi
kan sgge skattefritagelse via Ligningslovens
paragraf 7x, dette vil ogsd bevirke at vi kan
modtage gaver, der kan traekkes fra i skat.

Vi holder familiekursus i Greng pd Hotel
Stena fra fredag den 2. maj til sondag den 4.
maj 1997. Seet et STORT kryds i kalenderen,
da vi glaeder os til at se jer.

Vi arbejder pd oplagsholdere, men har
du en person du synes skal med, s3 skynd
dig at kontakte mig.

@konomisk bliver det lidt anderledes
end sidste dr, fordi vi nu er en forening og
derfor har mulighed for at f& stotte fra
Socialministeriets Handicappulje. Medlem-
mer vil derfor f& kurset il en langt lavere pris
end ikke medlemmer som vil skulle betale
fuld pris. Selvfglgelig vil man igen i dr kunne
sage kommunen om tilskud via paragraf 48
om merudgift til handicappet barn.




Vi har planer om at fa trykt en folder om
EDS og foreningen en gang farst i det nye dr,
hvis gkonomien vil. Vi hdber meget at den
er feerdig til familiekurset.

Samtidig arbejder vi pd at skaffe penge til
at fd oversat og trykt to engelske beskri-
velser. En generel og en for padagoger og
leerere.

Vi har fdet et forslag til EDf-nyts navn:
Bindeleddet. Vi synes det er rigtig godt.
Hvad synes du?

Vi har lavet en postaftale med Norge og
Sverige og meldt os ind i den engelske fore-
ning, vi venter stadig pd respons fra den
amerikanske forening.

Spergeskemaerne vi sendte ud med girokort
og referat af mgdet har jeg kigget lidt pa. Af
de 45 husstande, der har valgt at blive
medlemmer af EDf har 17 returneret ske-
maet.

Af de 17 voksne er 5 i arbejde, 2 venter
pa pensionsafgarelser, 1 far folkepension, 4
modtager mellemste og 3 hgjeste fortids-
pension.

To har f3et bevilget revalidering. Hjeelpe-
midler har folk féet med god forstdelse for
deres problemer og med god hjalp i hver-
dagen.

Tandproblemer er der, men ingen fglges
fast pd Tandlegehgjskolen og tandlegerne
ved generelt ikke noget specifikt om EDS og
tandproblemer.

Dette er vores farste blad. Alt er nyt og vi md
prave os lidt frem.

Vi har valgt at satte referatet i fra det
forste bestyrelsesmgde den 23. august
1996. Det er ikke vores plan at gare det fre-
mover, med mindre det er et udtalt gnske
fra medlemmer. Referaterne vil selvfglgelig
kunne ses til generalforsamlingerne. Hvis du
gerne vil have referaterne fra bestyrelses-
mgderne (ca 4 drligt) bragt i Nyhedsbrevet
fra EDf sd ring eller skriv lige til foreningen.
Vi vil dog altid forbeholde os ret til ikke at

offentliggare personsager diskuteret pd
bestyrelsesmgder.

Vi vil gerne have en kontaktside. Det skal
veere medlemmer som vil stille sig til disposi-
tion for samtaler med andre medlemmer. Af
hensyn til tid, plads og alle skal have mu-
lighed for at komme med pd siden, hvor
navn og telefonnummer pd kontaktperso-
nerne vil st er dette udsat til naeste blad,
som vi forventer kommer efter fami-
liekurset.

Vi havde meget hdbet, at dette blad
kunne komme ud inden december, men de
tre T'er kom i vejen (Ting Ta'r Tid). Vi haber
alligevel | kan fa lidt tid til at leese bladet en
travl decemberdag eller aften.

| den norske EDS-avis har vi set, at de har en
erfarings og hjelp hinanden side. Det synes
vi er sd god en idé, at vi straks vil gare lige
sd.

Det er planen at alt fra gode rdd om f.eks
sngrebdnd eller andet dagligdags til rent
leegelige problemer kan preaesenteres her. Vi
vil sd bede fagfolkene der laeser dette om at
vere behjaelpelig med at svare pd
spergsmal, ideer, problemer. Alle teorier er
velkomne, ndr vi har brug for hjalp.

Vi har ogsd lavet en side med "l gvrigt
mener jeg'. Det er planen at vi alle kan
skrive vore meninger om stort og smat. Tav
ikke, send et indlg til foreningen.

Jeg hdber du har lagt mzerke til forsiden
den er lavet af et medlem, Bente. Jeg synes
den er meget flot. Originalen er endnu flot-
tere. Tak for den Bente. Jeg hdber, at du vil
medbringe originalen til familiekurset sd alle
kan fa den at se.

Vi har lavet en litteraturliste med lidt ny
dansk litteratur om EDS samt to bgger der
kan vaere en hjalp i paragrafer og pensions-
junglen.

Vi har kopieret og vedhzaftet en artikel
fra NYT om GIGT nr.5 1996 om EDS.

Vi forbereder en Landsindsamling. Det er
en indsamling der offentligggres i radio og
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TV samtidig vil alle medlemmer selvfalgelig
blive opfordret til at statte denne landsind-
samling. Vi gar det for at opfylde kriterierne
til Superchancen og evt. nogle Tips og Lotto
midler.

Landsindsamlingen vil finde sted i uge 14
1997. Girokort til denne indsamling vil blive
vedlagt invitationen til Familiekurset i maj
1997.

Maler du, syr du eller har du en anden
hobby, hvor du kan medbringe produktet til
Familiekurset vil vi gerne opfordre dig til at

medbringe lidt produkter fra din hobby
og/eller kunstvirksomhed.

Neeste gang EDf sender til medlemmerne er
invitation til familiekurset i februar/marts
mdned.

Vi vil gerne gnske alle en god jul og et godt
nytdr.

Mange hjertelige julehilsner pd vegne af
bestyrelsen
Betina Boserup, formand

En historie fra det virke-

Hvad der kan ske, ndr man er forfengelig —
og har EDS!!!

Jeg havde en rigtig grim, stor, spids knyst.
Alle mine veninder og kolleger anbefalede
mig at fa fiernet den grimme gevaekst, men
de kendte heller intet til EDS.

Min leege om min familie manede til
besindighed - men ak nej - jeg ville have
nogle af de fine italienske sko p&, som jeg
havde kgbt i Rom (4 par)!

Jeg kontaktede derfor en ortopadkirurg,
som jeg havde fdet anbefalet af en dygtig
lege. Jeg madte op, fortalte ham om min
sygdom og gav ham beskrivelsen fra CSH,
som han skubbede ulast tilbage med or-
dene: ,Jeg kender godt den sygdom.

Sd glad var jeg og helt tryg, da jeg lagde
mig pd briksen og drgmte sadt om de smé
smalle italienske. — Jeg undrede mig godt

nok over, at han smilede overbaerende, da
mit forste spargsmal efter operationen var:
»~Hvorndr kan jeg fa mine sko p&?”

Jeg er en tdlmodig sjel, men nu er der
gdet 7 mdneder, og jeg har skubbet
skokasserne bag i skabet og kbt et par
sngrestavler, hvor der er plads til det hele.

For havde jeg en spidst knyst og en t3,
der bgjede 30 grader, nu har jeg en trekan-
tet klump af en fod, hvor storetien drejer 45
grader.

Morale

Dette er et eksempel pd, hvor vigtigt det er,
at vi arbejder for en central behandling, s3
der er en reel chance for at lzegen kender
din sygdom til bunds.

Venlig hilsen Anja Ankjeer
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Genetik og etik

Referat af mode med Kontaktudvalget for
Mindre Sygdoms- og handicapforeninger —
arbejdsgruppen vedrerende genetik og etik

Torben Gregnnebaek (KMS) indledte med at
fortaelle, at KMS er en sammenslutning af 26
foreninger. Foreninger med under 1000
medlemmer kan komme med i KMS. Dog
forudsaettes, at sygdommene skal veere
sjeeldne og arvelige. KMS" hovedopgave er
at stgtte og vejlede patienter og foreninger,
sa de lettere kan fd indsigt i mulighederne
for hjzelp.

Efter Torben Grgnnebaeks korte indlaeg
gav han ordet til journalist Charlotte Nyborg
fra TV2-nyhederne. Hun skulle dog kun fun-
gere som mgdeleder.

Charlotte Nyborg gav ordet til Jytte Bro-
holm, som fortalte, hvordan det er at leve
med Huntingtons Chorea teet inde pad livet.
Jytte Broholm fortalte levende om gode og
darlige oplevelser med sygdommen og hen-
des fremstilling faengede hele tilhgrerskaren.

Herefter fortalte Heidi om, hvordan det
er at leve med Cystisk Fibrose tet inde pd
livet, idet hun er mor til et lille barn med
sygdommen. Heidi gjorde meget ud af at
fortzelle, at hun finder det vigtigt, at folk selv
bestemmer, om de vil screenes i gra-
viditeten eller have have foretaget fosterun-
dersggelse og evt. abort.

Jacob Weis Fogh fortalte om Neuro-
fibromatose, som er en sygdom, hvor der
dannes nerveknuder i hele kroppen.
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Herefter var der debat, om hvorvidt man
var veerdig til at leve. Om man var et godt
eller ddrligt liv. Om man burde have vaeret
Jfiernet” far fadslen. Der blev diskuteret
ivrigt, og der kom mange synspunkter frem,
bdde for abort og imod abort. Her var alle
enige om, hvor vigtigt det er, at man har ret
til at vide konsekvenserne af sine valg og ret
til at veelge.

Sven Asger Sgrensen fortalte om gente-
rapi og fremtidsmulighederne. Der var to
slags genterapi. Det var somatisk/kgns-
celleterapi. Alle var enige om, at somatisk
genterapi var at foretreekke. Der blev spurgt,
hvad man kunne bruge denne genterapi til.
Sven Asger Sgrensen fortalte, at man regner
med at kende kaden af gener, som EDS er
afhengig af inden for de nzeste 3 dr.
Herefter vil man kunne stille en sikker diag-
nose og man vil formentlig ogsd kunne gé
ind og behandle EDS.

Da det var farste gang et sddant arrange-
ment skulle afholdes, var det vigtigt for ar-
ranggrerne at vide, hvad der var godt og
hvad der var skidt ved arrangementet.

Der var stor enighed om, at det var et
godt arrangement og hvis et efterfglgende
arrangement skulle afholdes naste dr, ville
mange komme igen.

Eva
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Hjeelp hinanden

Pd denne side vil vi gerne have spargsmél og svar, samt gode rdd fra leserne - lige fra en
ordentlig, let anvendelig proptreaekker til en dygtig kirurg. Vi vil opfordre fagfolk til at svare
pa sporgsmél og komme med kommentarer om og til forskellige problematikker medlem-
merne gnsker hjlp til; eller problemer fagfolk onsker at belyse.

Vi vil derfor opfordre fagfolk til at svare pa spargsmdl EDf-nyts lasere stiller.

Blodning

= Blﬂdning ved samjeje

Dme €r efter h
vert blit ef
for meg Derson e § Stort probjery,

dette, borer ; ) ar erfan'nger med
Hilsey '-Lg;iiv-rjeg &eme fia dere,

*Lokalbedaveise hos tannlegen.
i Sverige, har veer 4 kontakt

Sakset fra den norske EDS-AVISA nr.2, 1996.

Redaksjonens adresse: Crete Mikalsen,
A.Boltsvei 52, 0664 Oslo, Norge,
tif.: 0047 22631532

Problemer med blgdning ved samleje er
bare et gynaekologisk problem.

Efter at have laest det engelske blad Frag-
ile Link og snakket med en del kvinder med
EDS, har jeg faet det indtryk, at kvinder med
EDS har flere gynaekologiske problemer end
kvinder i almindelighed har.

Nedsunken livmoder, fibromer i livmo-
deren, kraftige blgdninger/menstruationer,
problemer med resorberbare tride, man
ofte sys med efter fadsler er noget jeg har
hgrt fra flere.

Er der en sammenhang mellem at have
EDS og disse gynaekologiske problemer?

Fra CSH

Center for Smd Handicapgrupper (CSH) har
forespurgt om gratis fysioterapi hos EDfs
medlemmer.

Spargsmdlene er:

'Er der nogle, der er blevet afvist eller be-
greenset og hvorfor?

* Erder mange, der ikke kender mulighe-
den?

« Bliver tidligere ordninger for iser
bgrnene nedlagt med henvisning til mu-
lighederne for gratis fysioterapi?

« Hvilke andre muligheder for fysioterapi
fdr bgrnene i jeres forening tilbudt?

« Er der mange (barn og voksne), der er
overgdet fra individuel behandling til
holdtraning?"

Ring eller skriv til EDf, hvis | har haft
problemer eller ikke er blevet oplyst om
ordningen og/eller har andre kommentarer.

Foleforstyrrelser

Genkender andre EDS-patienter falgende

symptomer?

1. Som kan give stad f.eks. fra fingrene og
ind i hdnden, eller fra taeerne og ind i
foden?




2. En fornemmelse af, at et omrdde er halvt
dedt/halvt levende, eller en fornem-
melse af, at blodet ikke kan lgbe or-
dentligt igennem. Eksempelvis omkring
korsbenet i siddende/liggende/gdende
stilling?

3. | siddende stilling: En brandende,
sviende fornemmelse — naermest som en
kraftig hudafskrabning i huden omkring
saedeknoglerne?

4. En prikkende fornemmelse af at have
rert ved glasuld — sa det fales, som om
man har glasstov eksempelvis pa én eller
flere taeer?

5. Har nogen pludselige ,tandpinesmerter”
fordelt rundt om i hele kroppen — i
arme, ben osv?

6. Har nogen sammenvoksede tender?
Hvis du kan genkende nogle af fale-

forstyrrelserne, md du gerne skrive til EDf, sd

vi kan samle flere oplysninger om dette

emne!

NB. Din oplysning er meget vigtig!

Hvis du kan foresld en form for behand-
ling, eller medicin der kan hjelpe, er den
meget velkommen!

Eva

Kaere Eva og andre

Da jeg sad og skrev dit indleg ind pd com-
puteren, kom jeg til at taenke pd, at din
beskrivelse meget ligner beskrivelsen af
nervesmerter (neuralgier). Disse kan optraede
ved nogle former for nervebetandelse og er
faktisk ret vanskelige at behandle. En del pa-
tienter kan have god gavn af behandling med
epilepsimedicin og medicin mod depres-
sioner. Inden for den sidste grupper, er der i
de senere dr kommet nogle stoffer med ret fd
bivirkninger. Det faktisk stoffer af den type
der kaldes ,lykkepiller”.

Er der nogen blandt behandlere og pa-
tienter, der har erfaring med sddan en be-
handling?

Hans Henrik (Betinas mand og laege)

Referat af bestyrelses-
mede 1 EDf, 23. august

Mgdet blev holdt hos Hanne i Odense kI
12.00. Til stede var Anja, Betina, Eva,
Hanne og Lykke.

Efter en dejlig frokost, som vi ngd i Hanne
og Leif's have, gik vi i gang med arbejdet.

Bestyrelsen besluttede at yde transportgodt-
gorelse til bestyrelsesmedlemmerne, samt

tilskud til frokost.

Fo_reninaen__hg[:_kr. 8.692,00 (pr. 23-8-96)

pd kontoen, fortrinsvis indkomst fra
,Madrasdamen”.

Vi har endnu ikke f3et alle indbetalinger.
Vi har forelgbigt fdet tilmelding fra 60 vok-

sne.

Bestyrelsen besluttede, at Betina fdr kr.
200,00 om mdneden til telefonregningen.

Vi har planlagt ny weekend til fordret; re-
servér 2.-3.-4. maj. De bliver i Jylland
(Crend). Program fglger senere.
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Vivil ved vores weekendmgade forsoge at
fd besag af en fysioterapeut og en ergote-
rapeut. Vi vil evt. fa dem til at demonstrere
nogle forskellige hjalpemidler, f.eks. sports-
, treenings- og kekkenhjaelpemidler.

Vi har desuden diskuteret oprettelsen af et
fagligt rad, og hvilke personer der skulle
vaere med.

Vores forslag er, at der skal veere folgende

specialer reprasenteret: ortopadkirurg,
barnelaege, tandlzege, reumatolog
(gigtlege), hudlage, gjenlege, kardiolog

(hjertelzege), samt manuel medicin.

Vi vil forspge at kontakte nogle af de
laeger, vi kender, og som vi mener vil vaere
med.

Vi har besluttet at prioritere arbejdet for
central behandling,

Vi vil sgge Tips- og Lottomidlerne, samt
Helsefonden om penge. KMS vil muligvis
give tilskud til vores weekendophold.

Vi diskuterede endvidere udformning og
pris pd vores folder. Betina havde f3et
tilsendt foldere fra Sverige, Norge, Tyskland
og England. — Vi vil sparge Dorrit, om hun
vil vaere behjalpelig med udformningen.

Folderne skal udsendes til barneafdelinger,
legehuse, specialleger etc,

Vi diskuterede, om vi skulle vaere medlem af

oplysninger til lseger og andre
de ber overveje ved f.eks. kirurgi.

' Bestilles hos foreningens adresse

By

foreninger i andre lande. - Vi vil melde EDf
ind i foreningere i England og USA. -
Norge og Sverige har vi en postaftale med.

Netvaerksdannelse

Vi diskuterede forskellige former for
netvaerk. Skal det veere lokalgrupper, lands-
delsgrupper, amtsgrupper, grupper bestemt
af alder etc?

Forelgbig har vi uddelegeret netvaerksidéen
til felgende kontaktpersoner:

Sydsjalland Jane
Midtjylland Bente
Kabenhavn (syd) Anja
Kgbenhavn Lykke
Fyn Hanne
Nordjylland Eva
Nordsjaelland Betina
Frederiksberg Lotte

Vi planlagger udformningen af vores blad til
udsendelse i december.

Vi planlaegger landsindsamling via TV, infor-
mation falger.

Genetikmgde i KMS, hvem er interesseret i
at komme med?

Der vedlaegges litteraturliste, som aftalt.

Naeste made blev planlagt til 16. november
i Odense.

Manee kzerlioe hilcner Armin

Fas pa 14 sprog bl.a. dansk, engelsk, tysk og fransk. I

Pris kr. 15,00 /stk. |
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| Patientkort |

plastindstebt i kreditkort-format med en kort beskrivelse af EDS samt \
behandlere om de seerlige forholdsregler, \
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Jeg vil gerne takke generalforsamlingen
for valget til bestyrelsen. Det er en rigtig
godt sammensat gruppe med et bredt
referenceomrdde og det giver nogle ud-
bytterige debatter om problemstil-
lingerne til bestyrelsesmaderne.

Det er dejligt, at vi er mange til at yde at
stykke arbejde for foreningen. Tak for
oversattelser, referater, navneforslag til
bladet, forsider og mange gode telefon-
samtaler.

Jeg er enkelte gange blevet kontaktet af
fagpersoner i forbindelse med medlem-

Jovrigt menerjeg...

mers problemer fortrinsvis i kom-
munerne. | er meget velkomne til at give
mit nummer til behandlere og personale
i kommuner og amter, fagforeninger
0.5.V.

Jeg skal nok tale pant til dem alle. Jeg e
kan udtale mig om syndromet, hvor man
kan finde mere viden som fagperson og
mine erfaringer. Det kan nogle gange
veere lettere at fd en anden til at fortaelle,
om hvilke symptomer EDS giver i hverda-
gen og hvad fremtiden evt. kan give af
problemer.

Sé giv gerne mit nummer, hvis du tror
det kan bruges.

Betina Boserup
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Sociale ydelser - Hvem, Hvad og Hvornar
Handbog i den sociale lovgivning med re-
gler og ydelser (pr. 1-1-96). Udgivet af For-
sikringsstyrelsen (udkommer hvert dr).

P pension og efterlgn
Af Carsten Riis. Udgivet af Jura-
informationen (udkommer hvert dr).

Praksis Sektoren - nr.3, 1995

Artikel ,Lase led. Benign familieer hypermo-
bilitet, hypermobilitetssyndromet og EDS. -
Hvo

r gdr grensen?”

Det Fri Aktuelt — 24. september 1996
Kronik ,Skabshandikappet”
Af Dorrit Barret

Beskrivelser fra CSH
,10 gode rdd. Om mgdet med 'systemet'”
Af socialrddgiverne ved CSH

Nyhedsbrev fra CSH - nr. 12, marts 1996
Sjeeldne handicap — om EDS. ,Lang vej til
diagnosen”

Af Mads Ruge




