XLH

2020/2021 ARVELIG RAKITIS

Arsberetning

XLH, ARVELIG RAKITIS

Forman dens beretning
Tenna Toft Sylvest




rsheretning 2020/2021

Patientforeningen for XLH, arvelig rakitis har nu eksisteret i godt tre ar og her pa vores tredje
ar har vi fortsat et staerkt fokus pa bade at vaere en forening, hvor medlemmerne laerer
hinanden at kende, samt at kaempe for at fremme medlemmernes interesser.

Det ger vi sa vidt muligt ved at veere tilstede og gere en indsats pa bade nationalt niveau
sammen med de andre sjeldne foreninger samt pd internationalt niveau gennem et
samarbejde med andre XLH patientforeninger.

Igen i ar har foreningens arbejde vaeret praeget af Covid-19 og selvom der har vaeret mange
online arrangementer, webinarer osv. er det bare ikke helt det samme. Slet ikke ndr man som
en relativ ny forening har brug for at mede nye kontakter, fa inspiration og have de mere
uformelle samtaler i nye netveerk.

Heldigvis lykkedes det dog at fastholde vores arlige medlemstraef som et fysisk mede, selvom
det kreevede en enkelt flytning af arrangementet. Denne gang var arrangementet ca. midt i
landet, hvor vi fik lov til at ldne lokaler pa Hofmansgave pa Fyn.
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®  Ordet er frit - Sparg los om XLH v. Signe Beck-Nieken

®  Traeningsinspiration Yoga
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| bestyrelsen medes vi ca. hver 6.-8. uge online og haber at vi igen snart kan medes fysisk.

| ar har vi haft fokus pa medlemsadministrationen og overdragelse af kassererposten til
Bettina Samson. Vi har lavet en ny patientinformationsfolder til nye patienter med XLH,
samt flere forbedringer til vores hjemmeside, som blandt andet er blevet udvidet med flere
informationer om XLH og taender.

Samt selvfoalgelig planlaegningen af vores ferste webinar med over 20 deltagere.
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WEBINAR FOR MEDLEMMER
Onsdag d. 2/6 kl. 20-21
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Vi saetter fokus pa smerter, hvordan de
pavirker vores udholdenhed og hvad vi selv
kan ggre for at lindre smerternes
indvirkning.

e Foredragsholder er Kis Holm Laursen, ergoterapeut og mor til en
pige med svaer knogleskarhed.

Herudover er nogle af de mest tidskraevende aktiviteter vores arlige medlemstraef og
generalforsamling.

Patientforeningen har pt. 47 medlemmer, hvoraf 7 har et familiemedlemskab.
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DEN INTERNATIONALE
XLH ALLIANCE

Den internationale XLH Alliance blev formet tilbage i efteraret 2017, hvor vi deltog i det
forste mede i Frankfurt sammen med fem andre XLH-patientforeninger. Siden dengang har der
vaeret omkring to arlige meder, som primaert har arbejdet videre med et fokus om at udvikle
en baeredygtig patientdrevet organisation bestdende af patientforeninger verden over. Pga.
Covid-19 situationen matte medlemsmederne sattes pa pause og vi har i stedet matte afholde
online meder.

| 2020 afholdte Alliancen sin forste store
internationale kampagne.

Under hashtagget #StrongerTogether
blev der gennemfoart en laengerevarende
online kampagne med fokus pa at forklare
de forskellige udfordringer i hverdagen,
som XLH kan give hos voksne patienter. Og ikke mindst hvordan man, som patient, kan
handtere disse udfordringer.

Som led i kampagnen deltog jeg i min rolle som Co-chair
i et webinar, som bade dreftede udfordringerne, men
0gsa satte fokus pa at fjerne myten om, at XLH er en

sygdom, man kun ser hos bern, og dermed en

T nised - "
-Live
in aduts - sygdom man vokser fra igen. Nar XLH i
ev B nce.of e . . . .
Reg S nainia o.0t9 2020 Pqﬂel ) virkeligheden er en progressiv, livslang
1’ ' og ikke mindst kompleks sygdom,

som kraever tvaerfaglig og
specialiseret behandling.
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Patientforeningen er fortsat aktivt medlem af den Internationale XLH Alliance, hvor jeg fortsat
varetager rollen som naestformand (co-chair). Jeg medes med lederskabet af Alliancen naesten
ugentligt, hvor vi enten koordinerer de forskellige aktiviteter pa tvaers af grupperne, som
omhandler kommunikation, kampagner, strategi, fundraising, samtaler med nye savel som
"gamle” medlemmer, og ikke mindst planlagning af et videnskabeligt XLH symposium i 2022.
Det er en super spa&ndende rolle og jeg er meget stolt af at vaere en del af dette samarbejde.

Endelig er der igen i ar brugt meget tid pa at planlaegge den kommende store internationale
kampagne, som fokuserer pa at give patienter med XLH den bedst mulige behandling.
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SJALDNE DIAGNOSER

Nationalt har vi ogsa i ar bakket op om Sjaeldne Diagnoser. Det er et centralt og inspirerende
fellesskab mellem patientforeninger indenfor de sjeldne sygdomme.

| november 2020 deltog Hanne Rafn og jeg i vores andet reprasentantskabsmede i Sjeldne

Diagnoser og i august, var vi atter afsted for at blive klogere pa at vaere en patientforeninger i
Danmark med alt hvad det indebaerer sdsom kassererens opgaver, et typisk arshjul osv.

Sjeeldne Diagnoser er en rigtig god

sparringspartner for os som patientforening og ) rammo

de tilbyder samtidig en raekke gode muligheder femodag o forenngsdnt g genetk? or ke Oagnorers
for sjeeldne borgere, som vi gerne vil bakke op E;?::::ZEZEEEﬁ%ﬁﬁ%}gﬁ%ﬁ%ﬁgﬁﬁwe
om. Fx. deres Helpline, hvor man kan ringe om Kegaetist s dganiginnem:

tale med radgivere om regler for fortidspension
eller flekjob. Samtidig har Sjaeldne Diagnoser
tilkoblet en gruppe af frivillige bisiddere, som
kan tage med til den svaere samtale i
kommunen. Og endelig udbyder de flere og
flere relevante webinarer for borgere med
sjeldne sygdomme tzet inde pa livet.

Samtidig formar medlemsorganisationen altid at vaere et politisk talergr og deltager i diverse
politiske processer og heringer pa sundhedsomrddet og sikrer derved at de sjaeldne borgere
bliver husket og hert.
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SJALDNE-DAGEN
DEN 28. FEBRUAR

| forbindelse med arets Sjaeldne dag, deltog vi i den internationale XLH alliances kampagne,
som havde fokus pa at fortzelle patienthistorier fra hele verden.

| alt blev der delt 30 korte fortzellinger fra
hele verden i lebet af en maned.

Og med hele to fortzellinger fra Danmark.

2B FEBRUARY 2021 o3
M R SEASSOAY

DET EUROPAISKE
REFERENCENETVARK
ERN BOND

Siden starten af 2019 blev jeg patientrepraesentant i den patientrepraesentant gruppe (ePAG),
som er tilknyttet ERN BOND, der vedrgrer sjeldne knoglesygdomme. ERN BOND har tilknyttet
en hel raekke eksperter pa knoglesygdomme og som patientrepraesentant er det min rolle at
give et patientperspektiv og deltage pa lige fod med laegerne i projekterne.

@ EuRR-Bone @EuRRBone - 20. sep.
Intreduction to the beta versions of the disease specific modules for
#achondroplasia #01 #FDMAS #XLH with th tient tatives! S . . .

reow sometesing andlfialversions wialbe avabamie i fagl Soweite ERN BOND arbejder med forskellige projekter

and happy with this engagement! @ern_bond @RareEndoERN @eurreca o . . .

sasom at lave et europ=xiske register over sjxeldne

knoglesygdomme (EuRR-Bone), og en leegefaglig
respons pa COVID-19. Herudover gennemfares
flere webinarer som bade er for patienter, laeger
0og andre med interesse for de sjeldne knogle

metaboliske sygdomme.
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AFSLUTNING
Til trods for Covid-19 restriktioner og faerre arrangementer med fysisk tilstedevarelse
har aret budt pa mange aktiviteter bade nationalt og internationalt og jeg ser frem til
sammen med den gvrige bestyrelse at fortsaette dette arbejde i det naeste ar.

Strategien for naeste ar skal udover, at fortsaette vores nationale og internationale
engagement, ogsa fokusere pa at lefte nogle af de tidskraevende udfordringer, vi har i
lobet af dret. Blandt andet skal vi se pad at investere i en enklere lesning af vores
medlemsadministration, som automatiserer kontingentopkraevningerne. Herudover vil vi
arbejde pa at sege midler til foreningen, som ger os i stand til at udvide vores arlige
traef med en betalt overnatning.

Arrangementer i det kommende ar:

¢ International kampagne sammen med den Internationale Alliance (Sep./Okt. 2021)
e Reprasentantskabsmede Sjaeldne Diagnoser (Nov. 2021)

e Medlemswebinar (1. kvartal 2022)

e Sjxeldne Dagen (Februar 2022)

e Medlemsmeade Sjzelde Diagnoser (Marts 2022)

e Medlemsmade i den internationale XLH Alliance (Juni 2022)

e XLH Symposium (Juli 2022)

¢ XLH medlemsmede og generalforsamling (September 2022)

Mange aktiviteter foregar online og jeg vil anbefale, at man ogsa felger os pa vores
Facebook side og vores Twitter konto, hvor vi lebende opdaterer med nyt om vores
arbejde og engagement, deler historier fra andre og deler artikler med relevans for XLH
patienter.

Tenna Toft Sylvest
Formand
XLH, arvelig rakitis
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