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Se mere side 19.

Som noget nyt kan foreningen nu tilbyde medlemmerne en ngdtaske
til opbevaring af daglig medicin og SoluCortef. Tasken er meget synlig,
sglvfarvet med rgd kant og forsynet med plastiklomme bade foran og
bagved, f.eks. til krisekortet. Den er 15x15 cm og lukkes med velcro.

Vi mener, den er fin at have med i kufferten pa rejse, men det ville
ogsa veere en god ide at have den liggende hjemme med SoluCortef
i en bestemt skuffe, hvor den hurtigt kan findes i en ngdsituation.

Ngdtasken kan kgbes via foreningens hjemmeside i vores nye netbutik.

faldende pa grund af faerre midler til fordeling. Til jubilze-
um, konference og generalforsamling er der beregnet en
udgift pa kr. 86.000. Der er sggt midler fra Aktivitetspuljen
for kr. 35.000 til Diverse konferencer og @vrig Informations-
materiale. Hvis midlerne modtages vil underskuddet blive
tilsvarende mindre.

Overslag for 2016 viser et underskud p& kr. 25.000. Vi har
budgettet forsigtigt med hensyn til tilskud fra Driftspul-
jen pa grund af faerre midler til fordeling. Vi har derfor
budgetteret med en kontingentforhgjelse pa kr. 50. Der er
spgt om kr. 16.000 til Diverse konferencer, hvilket vil redu-
cere underskuddet tilsvarende hvis vi modtager dem.

Generalforsamlingen godkendte at vi kunne fastsatte
kontingent for 2016.

Kontingentforhgjelsen blev godkendt, og saledes fastsat til
kr. 300 for ordinaere medlemmer, og til kr. 250 for stgtte-
medlemmer og hospitaler. Stgttebelgb til selvhjaelpsgrup-
per blev fastsat til kr. 25 pr. fremmgdte medlem.

F. Valg af bestyrelse

Pa valg var Helga Vaarbjerg, Karsten Filsp Jgrgensen og Ma-
rianne Benneboe.

Marianne Benneboe gnskede ikke genvalg.

Bestyrelsen foreslog Kirsten Tolstrup som nyt medlem af
bestyrelsen.

Britta Jensen blev foresldet som nyt medlem til bestyrelsen.
Helga Vaarbjerg, Karsten Filsge Jgrgensen, Kirsten Tolstrup
og Britta Jensen blev alle valgt for 2 ar.

Bestyrelsen vil konstituere sig pa det kommende bestyrel-
sesmgde.

Som bestyrelsessuppleant valgtes Grethe Sgrensen, der er
stpttemedlem.

G: Valg af revisorer og revisorsuppleant

Flemming Hesselberg og Esther Rasmussen blev genvalgt
som revisorer. Som suppleant genvalgtes Bjarne Rasmus-
sen.

H: Eventuelt

Det blev forsldet at man kunne udsende medlemsbladet
pa mail til alle, sa kun de som ikke har mailadresse far den
trykte udgave med post. Det ville spare en del penge.

Da mange af medlemmerne gnsker at fa den trykte udgave,
sa fortseetter dette indtil videre.

Fra salen lgd der ros og tak til bestyrelsen for deres arbejde
i foreningen.

Formanden overrakte Marianne en kurv med gode ting og
takkede hende for den indsats hun har ydet pa trods af me-
gen sygdom.

Herefter takkede dirigenten for god ro og orden og general-
forsamlingen blev haevet.

Kirsten Tolstrup Bjarne Rasmussen
Referent Dirigent
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SELECLIP
70 kr./stk. inkl. porto

INFOBOG

30 kr./stk. inkl. porto
— 3 stk. 75 kr. inkl. porto
MINICLIP

70 kr./stk. inkl. porto

NY MEDLEMSSERVICE - NETBUTIK

Vi er netop ved at lzegge sidste hand pa en ny medlemsservice — en netbutik, hvor man
kan kgbe de nyheder, bestyrelsen preesenterede pa foreningens 20 ars jubileeum:

Det vil veere undertegnede, der kommer til at "kgre butikken”.
Hvis du har spgrgsmal, sa send mail til kirsten@addison.dk.

Vi regner med, at netbutikken er oppe at kgre omkring 1. august.
Men hold gje med hjemmesiden og facebook, hvor vi vil annoncere lanceringen.

Kirsten Tolstrup
Kasserer

N@DTASKE
70 kr./stk. inkl. porto

INFOBOG, SELECLIP
& N@ODTASKE-PAKKE
145 kr. inkl. porto

Solu-cortef

Solu-cortef er 100 mg frysetgrret Hydrokortison til injek-
tion i musklen. Det er vigtig at man ved, hvordan det skal
gores. Injektion i bagdelen skal vaere i centrum af den gver-
ste og yderste kvadrant, da man skal undga at ramme iskias
nerven.

En anden mulighed er at stikke midt i musklen pa laret. Ved
indstik under huden kan det tage for lang tid for kortisol at
na ud i kroppen, hvis blodtrykket er lavt.

Solu-cortef ®
injektion i musklen

Jgrgen Hangaard roste foreningen for at lave kurser i Solu-
cortef injektion.

Fremtiden — nye medicinske fremskridt og undervisning.

° Fremtiden

« Information af patienter og parerende

« @get opmeaerksomhed pa forebyggelse af Addison
kriser (HUSK at @ge hydrokortison ved behov).

« Uddannelse i selvhjeelp (SoluCorteff)
Hurtig diagnostik og behandling — Emergency Card

Starre studier af Plenadren og Chronocort og
kontinuerlig Hydrokortison infusion

« Stamcelleforskning ?
@get opmaerksomhed / uddannelse af leeger

Referent Helga Vaarbjerg



SELECLIP

Sammen med den hollandske forening har vi faet udviklet og
produceret en tryghedsanordning til bilen. Et firkantet stykke
rgdt laerred, der med velcroband kan klipses pa sikkerhedsselen
og saledes er synlig i enhver situation. Nar det er klipset fast, har
det ngjagtigt bredden af sikkerhedsselen. Det er forsynet med
det nye europaiske Addison symbol og teksten IMPORTANT
MEDICAL INFO og har foran en lomme til krisekortet. Bag pa er
ligeledes en lomme, hvor man kan anbringe yderligere informa-
tioner eller vejledninger.

Den nye seleclip vil kunne kgbes via foreningens hjemmeside. Se
mere pa side 19.

Vi har valgt at kalde denne anordning en SELECLIP, da alle andre
ord forekom os for lange og komplicerede i daglig tale. Ordet er
simpelthen opfundet til lejligheden. Men hvis der blandt vores
medlemmer er nogle, der har en ide til et bedre navn til denne
sikkerhedssele-anordning, sa er vi meget lydhgre.

Seleclippen findes ogsa i en mini udgave (Miniclip) beregnet til
tasker, beaelter, rygsaek, stropper og hvor man ellers kan have
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brug for den. | lukket tilstand maler den 12 gange 4 cm.

Prisen for begge clips er 70 kr./stk inkl. porto.

Bestyrelsen

NETVARKSGRUPPER (SELVH]JALPSGRUPPER)

Ved det fgrste bestyrelsesmgde ef-
ter generalforsamlingen blev det be-
sluttet, at jeg skal vaere tovholder pa
networking i foreningen. Dels som en
slags konsulent for selvhjeelpsgrup-
perne rundt om i landet og dels som
skribent pa den nye lukkede — kun for
Addison Foreningens medlemmer —
Facebook gruppe "Addison Forenin-
gen Danmark”.

Jeg har en hel del foreningserfaring
fra Rgde Kors, hvor jeg har veaeret
medlem i 23% ar og fra en ledigheds-
periode pa 1% ar. | lidt over 1 ar har jeg
vaeret tovholder pa en netvaerksgrup-
pe for Addison patienter pa Sjalland
og gerne med base i Slagelse, hvor jeg
bor. Her har jeg selvfglgelig ogsa gjort
mig nogle konkrete erfaringer.

Networking og netvaerksgrupper er
oppe i tiden. Det er moderne. Det er
populzert. Men det er ikke nyt! For 50
ar eller mere siden, da de fleste mgdre
og bedstemgdre stadig gik hjiemme og
manden fik sig en fredagsbajer pa det lo-
kale veertshus efter en lang arbejdsuge,
der blev der netvaerket. Maendene gjor-
de det over gllet og kvinderne gjorde det
over husarbejdet og bgrnepasningen.
Og selv ungerne gjorde det ved ablerov
og anden leg.

Det nye er, at nu er det ikke kgns- el-
ler aldersbestemt laengere. Derfor
er vi ngdt til at ops@ge hinanden og
planlaegge, hvor og hvornar vi mgdes.
Du skal bare veere dig selv og byde ind
med det, du kan og har lyst til. Derfor
kan alle vaere med.

Kontakt mig, hvis du har spgrgsmal
eller gode ideer. Eller bare gerne vil
oprette en netvaerks-/selvhjaelps-

gruppe.

Der er ogsa plads til dig — kom og veer
med!

Britta Jensen

britta@addison.dk

(besvarer mails sa hurtigt jeg kan
i den raekkefglge, de kommer ind)

Mobil: (+45) 40 17 54 06

(Jeg vil pa hverdage vaere arbejdsramt
kl. 08:00-16:00, sa opkald frabedes
kl. 22:00-16:00 TAK!)
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ANIMATIONSFILM

Johan you are doing a lousy job ...

Dette var svaret, da Johan Beun,
formand for den hollandske addison-
forening, pa en generalforsamling
spurgte nogle bgrn, hvad de syntes
om foreningen.

Johan, som egentlig mente, at han
var ret engageret i foreningen og
gjorde hvad han kunne, ville gerne
have denne besked uddybet, og en
lille pige sagde sa: Jo, | laver sa me-
get materiale pa papir med en masse
ord. Og det kan vi jo ikke laese. Vi vil
have noget, der kan bruges i vores
smartphone, ellers duer det ikke.

Det var jo ikke til at misforsta, men
hvordan fa stoffet i tykke laerebg-
ger kortet ned til en formel pa en
smartphone, sa det blev tydeligt for
en lille pige pa 8 ar? Hele bestyrel-

sen gik i teenkeboks og efter et ar
kom man pa den ide, at man kunne
lave en lille animationsfilm, der med
fa billeder og en fortaellestemme
forklarede, hvad Addison er. Som
sagt sa gjort. | samarbejde med de
fremmeste universitetshospitaler fik
man produceret en sadan animati-
onsfilm, og da den lille pige sa den,
var hendes besked igen helt klar:

Cool Johan — det er megafedt!

Denne lille film blev begyndelsen til
en reekke animationsfilm om forskel-
lige aspekter af Addisons sygdom.

Pa grund af det gode samarbejde,
som den danske forening har med
den hollandske, fik vi lov at bruge
tre af filmene, som blev oversat til
dansk. De tre film med dansk
stemme kan findes pa for-
eningens hjemmeside og
har titlerne: ADDISON-
KRISE — SOLUCORTEF
- PARGRENDE 0G
ADDISONKRISE. Det
er meget oplysende
og charmerende sma
film, der dels fortael-
ler, hvad en addison-
krise er, hvordan man
bruger SoluCortef og
hvordan pargrende
skal forholde sigien
krisesituation.

Filmene blev medbragt og
praesenteret af Johan Beun
ved foreningens jubilaeumsar-
rangement.

Flere af animationsfilmene, bl.a. fil-
men til bgrn, findes ogsa pa engelsk
pa den hollandske forenings hjem-
meside www.nvacp.nl.

Jette Kristensen

X
-
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Siden 2010 har man i endokrinologkredse talt om, at
det ville veere formalstjenligt med et ensartet krise-
kort, der kunne gzlde i hele Europa.

Da EURADRENAL lzegerne i 2014 offentliggjorde de-
res feelles forskningsresultater og opsummerede de-
res anbefalinger til behandling og opfglgning af ad-
disonpatienter, anbefalede de ligeledes et kort, som
var udviklet af svenske laeger.

Med basis i dette svenske kort er det nu i et enesta-
ende samarbejde mellem laeger, endokrinologiske
selskaber og patientforeninger over hele Europa lyk-
kedes at udvikle og fa produceret et standardiseret,
grafisk ensartet europaeisk krisekort, som kan bruges
i alle lande.

Mange lande er gdet sammen om at fa produceret
kortet i en stor feelles ordre, hvorved vi har sikret os
nogle fine gkonomiske fordele. Krisekortet vil blive
sendt ud til alle foreningens medlemmer, sa snart

FALLES EUROPAISK KRISEKORT

vi har faet det leveret. Det er pa sigt meningen, at
kortet skal udleveres til alle nydiagnosticerede ad-
disonpatienter, og vi er netop i dialog med hospita-

lerne og Dansk Endokrinologisk Selskab om den rette

procedure.

Kortet findes nu i landene: Finland, Island, Sverige,
Norge, Danmark, Holland, Tyskland, Schweiz, Frank-
rig, Italien, Spanien, UK og Tjekkiet. Da det er anbe-

falet af ESE til alle dets 40 medlemslande, forventes

Pa den ene side af kortet er en tekst pa engelsk,
sanktioneret af European Society of Endocrinology
(ESE) og ens for alle kort. Den anden side af kortet er
pa det enkelte lands eget sprog og teksten tilpasset
af leegerne i den nationale endokrinologiske forening
sammen med patientforeningen.

THIS PATIENT NEEDS DAILY REPLACEMENT
THERAPY WITH CORTISONE

In case of sancus iness, Irauma, vomitng

hjemmeside

MEDICAL

LIVSVIGTIG

MEDICINSK
INFORMATION

e

DENNE PATIENT HAR BRUG FOR
DAGLIG BEHANDLING MED
HYDROKORTISON
Vod enhver alvorig sygdom, storre
legemsbeskadigeise eller operation.
samt ved opkastning efer diarre skal patienien
OMGAENDE

have tifort SoluCortel 100 mg ivim samt
saitvandsinfusion

Dansk Endokrinologisk Seiskab

mange flere lande at komme med efterhanden. Man
kan lzese om det feelles europaeiske krisekort pa ESE’s
http.//www.ese-hormones.org/pro-
fessional/ og kortet blev promoveret og omtalt hos
bade endokrinologer og sygeplejersker pa den store
endokrinologiske konference i Dublin i maji ar.

Jette Kristensen

DONATIONER

| forbindelse med vores 20 ars jubilzzum og det nye materiale, vi kunne praesentere i den anledning, vil vi gerne takke:

NQRDEA
F8NDEN

Danske Banks Fond

(Shire

MINISTERIET
FOREBYGGELSE

Nordea Fonden - for stgtte til foreningens animationsfilm og foredragsholder Johan Beun

Danske Banks Fond - for stgtte til foreningens nye infobog

Pfizer - for donation af SoluCortef til instruktionskurset i selvinjektion

SHIRE - for stgtte til den store skandinaviske spgrgeskemaundersggelse

Aktivitetspuljen - for stgtte til afholdelse af jubilaeet
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Hele efteraret og vinteren igennem
havde jeg veeret i daglig kontakt med
Johan Beun, leder af den hollandske
forening, i samarbejdet om de falles
projekter, der 1a os begge s& meget
pa sinde: oversaettelse af animations-
filmene, udviklingen af den nye sele-
clip og ikke mindst et standardiseret
europzisk krisekort. Det var derfor
naerliggende at invitere Johan med til
vores jubileeum for at fortaelle om alle
disse spaendende tiltag.

Johan var i over 20 ar formand for
den hollandske addisonforening. |
forbindelse med foreningens 25-ars
jubilaeum i 2013 blev der stiftet en bi-
nyre-fond i Holland, som fik tildelt et
stort pengebelgb til fremtidig forsk-
ning i og udvikling af behandling af
binyresygdomme, og som er tilknyt-
tet den hollandske patientforening
som en selvstaendig enhed. Laes mere
herom pa www.bijnierNET.nl eller pa
adrenalNET, hvor det star pa engelsk.

Denne fond blev Johan direktgr for
og samtidig international koordinator
for patientaktiviteter i Holland. Der
foregdr en enorm aktivitet i denne
fond i samarbejde med universitets-

hospitaler, laeger og forsikringssel-
skaber. Strukturen i det hollandske
sundhedssystem er lidt anderledes
end i Danmark med mere vaegt pa det
forsikringsmaessige end den statslige
styring. Af denne grund er patientfor-
eninger — og nok specielt foreninger
med en sadan ildsjael som Johan —
steerkt involveret i alt, hvad der fore-
gar rent sundhedsmaessigt.

Man har i den hollandske forening
gennemfgrt en protokol for ambu-
lancer, dvs. at ambulancer m& have
SoluCortef med, samtidig med at de
er udstyret med ngje instruktioner
vedr. behandlingen. Man har indfgrt
kvalitetskrav til de laeger, der skal
have med addisonpatienter at ggre.
Man gennemfgrer mange kurser for
addisonpatienter, sa de kan blive
selvhjulpne i ngdsituationer efter
devisen: det er bedre at tage en So-
luCortef selv derhjemme, derefter
ringe 112 og sgrge for transport. Sa
gor det ikke sa meget hvis man skal
kgre lengere til det bedste hospital,
hvor ekspertisen er, i stedet for det
narmeste hospital, hvor man ikke
har den ngdvendige viden om Ad-
dison.

Der sker store forandringer i sund-
hedssystemet i fremtiden, der skal
spares, der bliver ferre leger og
lengere til sygehusene, som bliver
centraliserede i specialistsygehuse.
Derfor er det vigtigt at vi leerer at
tage vare pa os sely, at vi ikke blot
selv, men ogsa vores pargrende er in-
struerede i, hvad der skal ggres i en
ngdsituation, og at vi stiller krav til
vores behandling. Det var i det hele
taget Johans mantra: vi skal ikke lade
os ngje, vi skal behandles af eksperter
og de skal lytte til os. Johan har selv
haft Addison i naesten 40 ar, sa han
har prgvet det meste pa egen krop.
Han var derfor holdt op med at vaere
ydmyg og autoritetstro men kom med
ngje krav til sine behandlere.

Johan var ogsa meget opsat p3, at vi
skal fglge med udviklingen, sa vi ikke
taber den unge generation pa gulvet.
Det betyder nyt materiale, som f.eks.
animationsfilm til smartphones, bed-
re hjemmesider og i det hele taget
digital udvikling.

Han kunne have blevet ved, og ved
og ved, havde sd meget at forteelle
og gjorde det sa levende og charme-
rende, at tilhgrerne ikke ville slippe
ham. Men alt godt far en ende, og vi
blev ngdt til at afslutte dette interes-
sante foredrag, sa vi kunne komme
pa veerelserne og kleede om til vores
festaften.

Endnu engang tak til Johan.

Jette Kristensen



