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LEDER
IR Skrevet af Sven Fandrup

I 10 ar har jeg, som for-
mand, praget foreningens
aktiviteter. Et gennemga-
ende treek i min holdning
har veeret, at Immun Defekt Forenin-
gen ikke blot skulle veere en hygge-
nygge forening, men at foreningen
ogsa skulle have en patientpolitisk
profil. Denne profil er forsegt skabt
gennem vort samarbejde med andre
foreninger i Sjeeldne Diagnoser, gen-
nem vort nordiske engagement og
ikke mindst gennem vort internatio-
nale engagement i Den Internationa-
le Patient Organisation for Primary
Immunodeficiency (IPOPI).
Ulempen ved at have patientpolitiske
interesser er selvfolgelig mere arbej-
de. Indflydelse er som regel direkte
proportional med tilstedeverelse.
IDF har veeret meget til stede, og der-
med praeget debat og beslutninger til
gavn for - ikke blot immundefekte
patienter — men for alle med en sjel-
den diagnose.

IDF har i de senere ar udviklet sig fra
at veere en forening med neesten kun
bernefamilier til at veere forening
med mange voksne patienter som
medlemmer. Det betyder naturligvis
forventninger om aktiviteter og stotte
for voksne, og unge voksne. Et omra-
de der rejser sporgsmélene om enga-
gement og okonomi. Engagementet
kan ikke - og skal ikke — alene veere et
sporgsmal om bestyrelsens arbejds-
maessige resurser, men ma naturligt

@konomien er et mere kompliceret
sporgsmadl, fordi der ikke kan soges
offentlige tilskud til voksne patien-
ter over 25 ar. Foreningen vil derfor
veere henvist til ansegninger til fonde
og sponsorer, hvilket formentlig vil
betyde en ikke ubetydelig usikker-
hed med hensyn til det gkonomiske
grundlag.

De offentlige tilskud fra Tips & Lotto
midlerne og Handicappuljen udvik-
ler sig i hver sin retning:

Rygterne gér, at Tips & Lotto puljen
vil blive "forsteerket” med et stats-
ligt tilskud som kompensation for de
manglende spilleindteegter. Det kan
maske skeeppe lidt mere i de sma fore-
ningers pengekasser.
Handicappuljen gir nok lidt den
modsatte vej. Der er fast 10.6 mil. kr.
som skal fordeles til ca. 65 landsdeek-
kende patientforeninger. De 10.6 mil.
kr. ligger fast og vil ikke blive hver-
ken foreget eller formindsket. Med
mindre der sker tiltreengte sendrin-
ger i reglerne for tildeling af midler,
ma det forudses, at det arlige tilskud
langsomt, men sikkert, vil blive min-
dre.

At skrive en leder i IDF NYT er for-
mandens job. Her har formanden en
mulighed for at give udtryk for sine
tanker vedrerende foreningens ve og
vel — en mulighed, som der ellers ikke
ret tit er lejlighed til. Jeg héber, at den,
der aflgser mig pa formandsposten,
vil benytte denne mulighed.

De bedste hilsner fra Sven m

tage udspring i voksengruppen.
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Bestyrelsens beretning

for aret 2009

Skrevet af SvenFandrup

Malszetninger for 2009

* En passende fejring af foreningens
25 ars jubileeum.

* Gennemforelse af en Unge Week-
end.

e Tilpasning af foreningens aktivi-
teter til en stadig mere stram gko-
nomi.

* Fortsat godt samarbejde med vore
sponsorer.

Okonomi

De offentlige tilskud (Handicap-
puljen og Tips-Lotto midlerne) blev i
2009 reduceret med ca. kr. 80.000. Det
har naturligvis faet bestyrelsen til at
overveje alle mulige spareforanstalt-
ninger, samtidig med at det har veeret
onsket at kunne tilbyde medlemmer-
ne kvalitativt gode aktiviteter. Altialt
er det opfattelsen, at vi har faet rigtigt
meget ud af de tildelte midler.

IDENYT
IDF NYT udkom 4 gange i lgbet af

2009. Vi skiftede i lobet af &ret redak-

tor, sdledes at redaktionsgruppen nu

bestar af:

e (Claus Bo Jensen (ansvarshavende)
0g

¢ Ellen Norbjerg (lay-out).

Trykning finder sted hos Off-Set Ser-

vice, Odense.

Oplagstallet er stadig ca. 300, og side-

antallet svinger mellem 24 - 28 sider.

Papirkvaliteten er skiftet ud til det

mere laekre glittede.

Hjemmeside

Hjemmesiden (www.idf.dk) hari2009
veeret flittigt brugt. Iseer forum, hvor
mange har udvekslet erfaringer.
Heldigvis har Keld Eskesen hele ve-
jen veeret overordentlig behjeelpelig
med at holde hjemmesiden i teknisk
god stand. Skal man gnske sig noget i
forbindelse med hjemmesiden er det,
at der var en fast WEB-redaktor, som
hele tiden holder gje med, om den er
ajour.

Medlemstal
Borne- Voksen- Ovrige med- Lalt
patienter patienter lemmer, fami-
lie og stotter
31.12.2009 70 51 203 324
31.12.2008 73 40 195 308
Til-/afgang -3 +11 +8 +16
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Aktiviteter

Foreningens 25 drs jubileum, 7. — 8.
marts 2009.

Sted: Quality Hotel, Hoje Téstrup
Antal deltagere: 67 medlemmer, lee-
ger og sygeplejersker.

Landsmade og generalforsamling, 18.
—19. april 2009.

Sted: Legoland Village, Billund

Antal deltagere: 30 voksne og 29
bern.

Familiekursus, 28. juni — 5. juli 2009.
Sted: Storlokke Feriepark, Allinge
Antal deltagere: 53 voksne og 52
bern.

Unge Weekend,
Blev ikke gennemfort pga. manglen-
de gkonomi.

Skovtur pa Sjeelland, 23. august 20009.
Denne aktivitet matte desveerre afly-
ses pga. manglende tilslutning.

Sort Sol i Ribe, 3. oktober 2009.

Et dejligt arrangement i "strédlende”
vejr. Antal deltagere: ca. 25 beorn og
voksne.

Henvendelser og radgivning.

Der har i arets lab veeret et antal hen-
vendelser til foreningen omfattende:
Hjeelp og rddgivning i forbindelse
med diagnose og sociale forhold, in-
formation om foreningen og admini-
strative forhold, samt indmeldelser.
Henvendelserne er dels kommet fra
egne medlemmer, dels fra mennesker
uden for foreningen.

Bestyrelsesaktivitet

Bestyrelsen har i 2009 afholdt meder

séledes:

e Marts i forbindelse med forenin-
gens jubileeum.

e April, i forbindelse med Landsmeo-
de og generalforsamling.

e Juni, i forbindelse med Familiekur-
sus.

e Oktober.

Bestyrelsen er absolut ikke en "fest-

komite”, men tveertimod legges der

meget serigst arbejde imellem mo-

derne til gavn og gleede for medlem-

merne.

Internationalt samarbejde

Nordisk samarbejde.

Formandene for de nordiske immun-
defektforeninger medtes 12. —13. juni
2009 i Alesund, Norge. Danmark har
formandskabet indtil 2011.

International Patients  Organisa-
tion for Primary Immunodeficiency
(IPOPI).

Der har ikke veeret noget IPOPI-mode
i 2009. Sven Fandrup er fortsat med-
lem af IPOPIs bestyrelse

Sjeeldne diagnoser

Foreningen er repraesenteret i Sjaeld-
ne Diagnoser ved Sven Fandrup og
Anette Andreasen eller Torben L. Ter-
mansen. Der har i lobet af aret veeret
afholdt folgende moder:

e 20.-21. marts 2009, Hoje Tastrup.
e 6.—7.november, Horsens.

Immun Defekt Foreningen er invol-
veret i Arbejdsgruppe Tilskud og For-
delingsudvalget for Handicappuljen.

Immun Defekt Foreningen 5



Endvidere har foreningen veeret med
til at bemande Sjeldne Diagnosers
stand pa den arlige REHAB messe i
Fredericia.

Samarbejde med sponsorer

Ogsa i 2009 har foreningen haft et
godt og frugtbart samarbejde med de
tre hovedsponsorer: Baxter, CLS Beh-
ring og Octapharma. Men herudover
har en raekke andre sponsorer bidra-
get til foreningens aktiviteter.
Foreningen siger stor tak til alle spon-
sorerne for samarbejdet og stotten i
20009.

Konklusion

Som det fremgar af ovenstdende
blev neesten alle vore malsaetninger
for 2009 indfriet. Desverre blev den
planlagte Ungeweekend ikke tilnoget
pga. manglende okonomi. P4 trods af
de reducerede tilskud fra Handicap-

puljen og Tips & Lotto midlerne lyk-
kedes det alligevel at gennemfore de
fleste aktiviteter i 2009, herunder bl.a.
vort 25 &rs jubileeum. Det bar dog be-
meerkes, at en fortsat stram gkonomi
kan fa indflydelse pa antal og omfang
af foreningens aktiviteter i 2010.

Bestyrelsen vurderer, at 2009 trods
alt var et godt ar for foreningen.

Malsaetning for 2010

At fastholde de primere aktiviteter i
form af Familiekursus, Landsmede
og Kursus for forezeldre og voksne pa-
tienter pa trods af formindskede ind-
tegter.

I den udstraekning skonomi og men-
neskelige resurser tillader det, at gen-
nemfore en Ungeweekend og lokale
arrangementer.

At sege muligheder for foregelse af
foreningens indteegter.

[ ]
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Bilag 1 til bestyrelsens beretning for 2009

AKTIVITETER 2009
JANUAR AKTIVITET DELTAGELSE
FEBRUAR
MARTS
6. Bestyrelsesmgade,
Hgje Tastrup
7.-8. 25 ARS JUBILZAUM, Quality Hotel, Hgje 67 voksne
Tastrup
8. Bestyrelsesmade,
Hgje Tastrup
20.-21. Sjeeldne Diagnosers Sven Fandrup
repraesentantskabsmgde,
Quality Hotel, Hgje Tastrup
APRIL
18.-19. Landsmegde og generalforsamling, 30 voksne, 29 bgrn
Legoland Village
18. Bestyrelsesmgde
Legoland Village
19. Bestyrelsesmgde
Legoland Village
MAJ
12. - 14. REHAB-messe i Fredericia Lene Ammundsen
JUNI
12. - 14. Nordisk Mgde i Alesund, Norge Sven Fandrup
28. - 5. Familiekursus, Storlgkke, Bornholm 53 voksne, 52 bgrn
29. Bestyrelsesmgde, Storlgkke
JULI
AUGUST
23. Skovtur pa Sjeelland, Dyrehaven Aflyst pga. manglende tilslutning
SEPTEMBER
OKTOBER
3. Sort Sol, Ribe Ca. 25 bgrn og voksne
25. Bestyrelsesmgde, Nr. Snede
NOVEMBER
6.-7. Sjeeldne Diagnosers Sven og Britta Fandrup
repraesentantskabsmgde
Horsens
DECEMBER

Immun Defekt Foreningen 7



Regnskab IDF pr. 31. december 2009

Resultat for

.. Foreningens Forsknings Handicap
aktiviteterne Drift Fond Pulje
Indteegter

Tilskud Fonde 70.125

SD Tips/Lotto 221.300
Kontingenter & birdrag 35.195

Souvenirs 946

Bladpuljen

Egenbetalinger:

Jubilzeum, VOKU 48.190

Billund, Landsmade 10.005

Bornholm, Familiekursus 90.500

| alt 106.266 369.995
Udgifter
Kursusudgifter:

Jubilzeum, VOKU -88.297

Billund, Landsmgde -61.126

Bornholm, Familiekursus -263.401

Revision -6.250

Kontorartikler -5.952

Porto + IDF Nyt -31.602

Telefon og IT 8.112

Bestyrelsesmg@der/transport -26.296

SD, kontingent + mgder -2.000

Gebyrer -1.439

IPOPI -2.254

Samnordisk -1.871

Ungdomstur

| alt -63.302 -419.074
Resultat for renter 42.964 -49.079
Renteindtaegt 854 317
Resultat efter renter 43.818 317 -49.079

| -3.340|
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[Balancer | | 31-dec-09 | | 31-dec-08

Foreningen

Aktiver:

Nordea 899591 10.078 ST 36.906

BG Bank Landsinds.10015669 9.113 9.113

Andre tilgodehavender 5.000

Mellemregning H-Pulje 101.820
| 24.191] | 147.839)

Passiver:

Formue primo 24.191 147.963
Negativ formue deekket -30.352
Arets resultat 43.818 -4.446
Formue ultimo 68.009 113.165
Henlaeggelse til IT 8.000 8.000
Kreditor(Folkeferie.dk) 11.514
Kreditor(IDF-Nyt og porto) 5.060
Kreditor(Vejen Kommune) 10.100
76.009] | 147.839)

Forskningsfond

Aktiver:

PassNordea 600747 36.201|ST | 35.884]
Formue primo 35.884 31.644
Arets resultat 317 4.240
Formue ultimo 36.201|ST | 35.884]

Puljebeholdning

Aktiver:

Nordea 901318 100.520 106.820
| 100.520| | 106.820|

Passiver:

Pulje midler overfert forrige ar -20.563

Arets resultat -49.079 -9.789

Negativ formue deekket 30.352

Negativ formue -49.079

Kreditorer 5.000 5.000

Mellemregning IDF 101.820
-44.079| | 106.820]

Mechandisebeholdning 1.605
31. januar 2009 Kasserer Bo Austad

Revisorer

Vi har revideret regnskabet for IDF og kontrolleret beholdningerne

pr. 31. december 2009

Jesper Schouw

Claus Bo Jensen

Immun Defekt Foreningen

else af kasserer Bo Austad og skal hermed dybt beklages.

o

a en misforstd

Med hensyn til revidering af regnskab, har interne revisorer faet regnskabet for sent til at kunne give signatur for dette.

Dette beror p
o Revidering sker hurtigst muligt.



IDF Budgetforslag 2011

Nr. Post 2011 Bemaerkninger
Budget
Indtagter
Handicappuljen 240.000|@remeerkede penge
Egenbetalinger: 120.000
Tips- og Lotte (SD) 70.125|Frie midler
Kontingent 28.000]|Frie midler
Sponsorer:
Baxter 10.000|Frie midler
CSL Behring 10.000|Frie midler
Octapharma 14.000|Frie midler
Indtaegter i alt 492.125
Udgifter
Aktiviteter
Voksenkursus 60.000
Landsmgde 46.000
Familiekursus 270.000
Aktiviteter i alt 376.000
Drift
Bestyrelse 30.000|Transport, telefongodtger., IT, mgdeudgifter
IDF NYT 30.000|Lay out, tryk, annoncer
Hjemmeside 1.500(Serverhotel, vedligeholdelse
Kontorhold 28.000|Kontorartikler, al porto
Revisor + gebyrer 8.600[Honorar, bankgebyrer, bankrenter
Kontingenter og konferencer
Sjeeldne Diagnoser 5.000[Kontingent + mgder
IPOPI 2.300|Kontingent + mgder (intet mgde i 2011)
Nordisk samarbejde 5.000|Mgder
Udgifter i allt (driftsmidler) 110.400
Udgifter, samlet 486.400
Deficit/Overskud 5.725
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Indkaldelse til generalforsamling
Lerdag den 17. april 2010, kl. 16.00 - 17.00
Legoland Village, Billund.

Dagsorden, jf. vedtaegternes § 5:
1. Valg af dirigent

2. Bestyrelsens beretning for 2009
Offentliggjort i IDF NYT nr. 1 — 2010.

3. Fremlaeggelse af revideret regn-
skab for 2009

4. Fremlaeggelse af budget for 2011
Herunder droftelse af egenbetalinger
til foreningens aktiviteter.

5. Fastsaettelse af kontingent for 2011
Bestyrelsen foreslar en generel heev-
ning af alle kontingenter med kr. 25.

6. Valg af bestyrelse og suppleanter

Folgende bestyrelsesmedlemmer er

pa valg:

a. Sven Fandrup, modtager ikke gen-
valg.

b. Christina Voigt, modtager ikke
genvalg.

Folgende bestyrelsessuppleant er pa

valg:

c. Elisabeth, modtager ikke genvalg

d. Anne Birkelund, modtager ikke
genvalg.

7. Valg af interne revisorer og revi-
sorsuppleant samt ekstern revisor
Folgende interne revisorer og revisor-

suppleant er pa valg:
a. Jesper Schouw
b. Claus Bo Jensen
c. Susanne Monsson (suppleant),
modtager genvalg til denne post
Som ekstern revisor foreslar bestyrel-
sen:
PriceWaterhouseCoopers
(Dstergade 40, Postboks 160
6900 Skjern

8. Indkomne forslag

a. Skal veere formanden i haende se-
nest den 3. april 2010.

b. Bestyrelsen foreslar folgende een-
dring til vedteegternes § 5.2:
"Der afholdes generalforsamling
hvert ar inden udgang af juli ma-
ned”
Dette giver mulighed for at afholde
generalforsamlingen under Fami-
liekursus.

9. Eventuelt
Safremt der ikke er tilstraekkeligt an-
tal stemmeberettigede medlemmer
(50 % af foreningens stemmeberetti-
gede medlemmer) til stede under den
ordineere generalforsamling, indkal-
des herved til

ekstraordinzr generalforsamling
samme sted kl. 17.15.

Immun Defekt Foreningen
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Thim Nijlunsing Jungersen
Fodselsdag: 30. november 2001
QOjenfarve: Bla

Immundefekt: MBL

Soskende:

Faktaboks:

Lotje og Leonora

Klasse: 2.A
Yndlingsfag: Gymnastik
Veerste i skolen: Tkke noget
Livret: Kedboller med ost
Yndlingsfarve: Gréogbla

Yndlingsmusik: Tkke ngoet specielt

Yndlings-/tegnefilm: Titanic

Hobby/fritidsinteresse: Ting med
papir

Det veerste: Nar man ikke far

lov til noget.

Det bedste:
man ma alt.

Familien og nar

Interview med Thim

Ved du, hvordan blev din immun-
defekt opdaget?

Da jegblev fodt fandt de nogle darlige
ting.

Veddinevenner, atduhar enimmun-
defekt?
Ja, alle venner.

Hvordan er din immundefekt en del
af din hverdag?
Ikke slemt, kun hvis jeg er syg.

Hvor tit tager du medicin?
Ikke s& ofte som for.

Betyder din immundefekt, at du ma
forsomme mere end dine klasse-
kammerater?

Mangel pa Mannanbindende Lektin (MBL) med IgG subklasse defekt

MBL cirkulerer i blodbanen og satter
sig gerne fast pd mikroorganismers
overflade, der indeholder kulhydrat-
molekyler (f.eks. mannan/mannose).
Der skelnes mellem: Totalmangel pa
MBL < 100 mikrogram/liter, lavt MBL:
100 - 500 mikrogram/liter.

De fleste mennesker med nedsat MBL
er symptomfrie, men ved mangel pa
MBL kombineret med f.eks. IgG Sub-
klasse defekt oges infektionshyppig-
heden.

Immunglobulinbehandling (IVIG el-
ler SCIG) kan have god infektionsfor-

byggende effekt, iseer nar der er kon-

stateret en IgG subklassedefekt.

MBL med IgG Subklassedefekt kan

arves ikke-kgnsbundet (autosomalt),

bdde vigende (recessivt) og domi-
nant. Bade drenge og piger kan sale-
des have sygdommen.

De fire IgG subklasser er:

e IgGl, som der findes mest af. Det
genkender serligt protein-smit-
stoffer og er derfor vigtigt i bekaem-
pelsen af virusinfektioner.

e IgG2, som der findes neestmest af.
Det spiller en veesentlig rolle i neu-

traliseringen af infektioner, der
er forarsaget af bakterier med
polysakkarid-overflader (f.eks.
pneumokokker og haemofilus).

e IgG3, som er til stede i mindre
meengder, men i sin funktion lig-
ner IgGl.

e IgG4, som normalt kun findes
i sma mangder. Dets egentlige
funktion er ikke preecist kendt,
men det spiller formentlig en
rolle i forbindelse med allergiske
reaktioner.
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Ja, fordi nogle
gange er jeg
bare nedt til at
blive hjemme.

Hvor tit er du
pa hospitalet?
Hver 3. uge.

Hvad synes du om at vaere pa hospi-
talet?

Nogle gange godt og nogle gange dar-
ligt.

Hvad synes du om at blive stukket?

Ikke seerlig fedt. /

Hvad er det veerste ved at have en im-
mundefekt?

At man tit er syg og skal holde fri fra
skolen.

Hvad er det bedste ved at have en im-
mundefekt?
At man bliver forkeelet.

Hvad er dine fremtidsdromme?
At have mine egne penge og kan kebe,
hvad jeg har lyst til.

e Immun Defekt Foreningen 13



Borneopgave: Lasningen pa barne- og voksende opgaven

Geet hvad tegningerne forestiller og skriv de rigtige ord ind i rebusen. Kodeor- | I D F NYT nr. 4’ dece m be r 2009 .

det sender du til kassereren for IDF for den 10 april 2010. Blandt de rigtig svar

trekkesderlod

til landsmedet "t \,/ “\4‘& 5 Borneopgave losningen: 13 krydser

om en pree- Ry - \ Voksende opgaven lesningen: 56 trekanter

mie. Hvis vin- / .

deren ikke del- M ] / \ \ Opgaverne mé endnu en gang have veeret meget sveere at lose, da der kun kom
tager i lands- ] . | _ et rigtig svar i borneopgaven og et rigtig svar og et forkert svar i voksen opga-
modet  bliver o " f '. ey ven. Vi haber pé lidt flere rigtige svar naeste gang.

preemien  til- opeoso, 53 i y

sendt. Husk at Vinder af barneopgaven blev Jeppe Christian Jensen, som har faet tilsendt en
@ aske lego sponsoreret af Norre Snede Bageri & Café.

marke brevet .I -

med berneop- o _J . .
gave nr. 1-2010 AT Vlndoer ai.’ voksen opgaven bl(iv Benni Elgaard Peflersen, som
samt tydeligt * har faet tilsendt et gavekort pé 2x kaffe samt kage til Norre Sne-
navn, aldre og - /i& _/?j . o~ de Bageri & Café sponsoreret af Norre Snede Bageri & Café. m
adresse. <\ s C;ynr .
Tak til sponsorer:
oy Vok .
I oKseno pg ave: Praemie til berneopgaven i IDF NYT nr. 4, december 2009:
BEE
_ Nar terningen bliver foldet Norre Snede Bageri & Café
> ' sammen er kun en af de viste 1 &ske lego
I muligheder rigtig — hvilken??
i C Send svaret til kassereren Przaemie til voksenopgaven i IDF NYT nr. 4,
for IDF for den 10 april 2010. december 2009:
Blandt de rigtige svar treekkes
der lod til landsmedet om en Norre Snede Bageri og Café

premien tilsendt. Husk at Immun Defekt Foreningen siger hermed tak til vores sponsor, for deres stot-

merke brevet voksen opgave te til Immun Defekt Foreningen. m
Q nr. 1-2010 samt tydeligt navn
og adresse.
< o

Vinderen af badde berneopgaven og voksenopgaven vil blive offtentliggjort i
neeste nummer af IDF Nyt. m

o premie. Hvis vinderen ikke 1 gavekort pa 2 kaffe + kage
g hﬂ <) deltager i landsmedet bliver
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Noget om vaccinationer generelt

Skrevet af Sven Fandrup

Kilder:

a. Medfgdt Immundefekt — Handbog for
forzeldre, voksne patienter og deres lae-
ger, 2006, s. 55 - 59.

b. Statens Serum Institut (www:.ssi.dk)
pr. 7. december 2009

Hvorfor denne artikel?

Nar man har et barn, der lider af en
immundefekt, er det ikke altid let at
finde ud af, hvilke vaccinationer, der
er nodvendige og hvilke, man helst
skal undga.

Det generelle rad er, at man skal und-
gd ”levende” vacciner, medens der
ikke er problemer med "draebte” vac-
ciner. Men hvad er hvad?

Vaccinationer

Levende vacciner er vacciner, der in-
deholder svaekkede (levende) dele af
et virus, mens inaktiverede (dreebte)
vacciner ikke indeholder levende dele
af et virus.

Levende vacciner:

Drabte vacciner:

* Me®slinge-Féresyge-Rodehunde
(MFR) vaccinen, som indgéar i det
almindelige bernevaccinations-
program.

¢ Tuberkulose (BCG) vaccinen, som
dog ikke anvendes rutinemaessigt i
Danmark. Gives aldrig til personer
med CGD

¢ Skoldkopper (VZV) vaccine.

¢ Gul feber vaccinen.

* Difteri-Tetanus (stivkrampe)-Kig-
hoste-Polio-HIB (hepatitis B) (DI-
TEPOL/ACT-HIB). Indgar I det al-
mindelige bernevaccinationspro-
gram.

e Human Papilloma Virus (HPV),
livmoderhals-kreeft. Til piger i al-
deren fra 12 - 15 ar.

¢ Pneumokok, 7-valent (til born un-
der 2 ar).

¢ Pneumokok 23-valent (til bern
over 2 ar).

¢ Influenza (bédde den s@sonpraege-
de og de seerlige), dog kun til bern
over 6 maneder.

¢ Meningokok, bor gives til komple-
mentdefekte (MBL m.fl.).

e Hepatitis B; kun hvis andre kan
smitte barnet, f. eks. I berneha-
ven.
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Vaccinationer gives normalt af fami-
liens egen praktiserendelaege. I tvivls-
tilfeelde ber man radfere sig med den
leege, der styrer behandlingen af im-
mundefekten.

Der kan optreaede bivirkninger i for-
bindelse med alle former for vacci-
nation, specielt hvis den vaccinerede
person lider af visse former for over-
folsomhed. Oftest er disse bivirk-
ninger lette og hurtigt forbigdende.
I modsatte tilfeelde beor den vaccine-
rende leege kontaktes.

Problemet med de levende vacciner
kan kort forklares saledes:

Hvis en person ikke har, eller har dar-
ligt fungerende, B- og T-celler, kan
personen ikke danne de nedvendige
B- og T-huskeceller, som fremover
skal starte personens immunforsvar
ved en infektion af samme type. End-
videre vil manglende, eller dérlige,
B- og T-celler ikke kunne bekampe
den svekkede (men levende) vaccine.
Vaccinen vil derfor kunne starte et
sygdomsforlgb med den sygdom, som
den egentlig skulle beskytte imod.

Influenza A (H1N1) vaccination

I efterdret var vi igennem en periode
med store muligheder for atblive ramt
af influenza A (HI1IN1). Der var hos
mange af vore medlemmer stor usik-
kerhed om, hvorvidt deres immun-

defekte born burde
vaccineres.

Dels var der usikkerhed omkring
"vaccinens sikkerhed” — var den af-
provet i tilstreekkelig grad, dels var
der en vis frygt for, hvilke bivirknin-
ger der kunne optraede.

I Danmark brugte vi vaccinen Pan-
demrix, som er fremstillet af Glaxo-
SmithKline Biologicals A/S.

Det europaiske medicin agentur
(EMEA) opgjorde pr. 27. november
2009, hvor mange og hvilke bivirk-
ninger, der var indberettet til agentu-
ret:

Der var modtaget i alt 2.301 rappor-
ter med oplysninger om 6.269 bivirk-
ningsheandelser. Antallet af vaccine-
rede personer i Europa vurderedes at
veare 5,7 millioner.

De hyppigst forekommende bivirk-
ninger var:

Feber, hovedpine, kvalme, opkast,
treethed, redme om vaccinations-
stedet, muskelsmerter, ledsmerter,
myrekryb, orhed, smerter i armen,
diare, kuldegysninger, &ndened, il-
debefindende, hoste, anaphylaktisk
reaktion og overfglsomhed.

Mere alvorlige bivirkninger har ikke
kunnet begrundes med vaccination
med Pandemrix. m
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Noget om handicappuljen!

Skrevet af Sven Fandrup
Handicappuljen omfatter 10,6 mill.
kr., som er en del af satspuljemidler-
ne. Oprindeligt var det Kristeligt Fol-
keparti, der fik gennemfort et kravom
disse penge i forbindelse med nogle
finansforhandlinger.

Belobet kan, ifolge de politiske afta-
ler, ikke @&ndres!

Der er altsé for 2010 10,6 mil. kr. til ud-
deling til landsdaekkende handicap-
organisationer efter ansegning.

Ved ansegningsfristens udleb (15.
september 2009) havde 66 handicap-
organisationer indsendt deres ansog-
ninger. Det samlede ansggte belab
varpé22.966.872kr., altsd langt mere,
end der rent faktisk er i handicap-
puljen.

Det betyder, at der skal prioriteres, og
denne prioritering foretages af Bevil-
lingsudvalget, der bestar af medlem-
mer fra Det samvirkende Invalide-
foreninger (DSI), Sjeeldne Diagnoser
(SD), Center for sma handicapgrup-
per (CSH) og Velferdsministeriet.

For 2009 sogte IDF om et tilskud pd
318.000 kr., men fik — efter behand-
ling i Bevillingsudvalget - tildelt
222.000 kr.

For 2010 har IDF segt om 492.897 kr.

S& meget far IDF ikke, men vi kan jo
hébe pd et mirakel!

De midler IDF far fra Handicappuljen
er sdkaldt "bundne” eller "oremaeer-
kede” penge, som kun mé bruges til
de projekter, der er anspgt om stot-
te til. Det er i 2010 Familiekursus,
Familieweekend i Legoland, Ung-
domsweekend, og Voksenkursus.

Det er selvfolgelig klart, at pengene
til den enkelte aktivitet, ma blive re-
duceret med samme procentsats som
det samlede ansagte belgb er blevet
reduceret med.

]

Fra Vifab’s hjemmeside:
Patienter far hjeelp
til at finde rundt i
alternative tilbud

En ny ViFAB-pjece om alternativ be-
handling skal hjelpe patienter pa
sygehusene.

Patienterne pa de danske sygehuse er
storforbrugere af alternativ behand-
ling. Men ofte ved de ikke, hvor de
skal fa svar pé deres mange sporgs-
mal om emnet. Nu far de hjeelp fra Vi-
dens- og Forskningscenter for Alter-
nativ Behandling (ViFAB), der netop
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har udgivet en informationspjece,
som i disse dage sendes ud til patien-
terne pa alle landets sygehuse.
Pjecen forteeller patienterne, hvad
man som bruger af alternativ be-
handling skal veere opmarksom
pda, blandt andet hvilke problemer,
der kan opstd, hvis man tager natur-
medicin samtidig med konventionel-
le leegemidler eller umiddelbart for
en operation.

Forebygge uheldige kombinationer
af medicin

"Det er helt afgorende, at patienter-
ne fér stillet viden til rddighed, sa de
kan foretage et velovervejet valg," si-
ger professor, dr.med. Jens Christian
Djurhuus, som er bestyrelsesformand
for ViFAB. "Nar man er i behandling
i det etablerede system og samtidig
bruger alternativ behandling eller
naturmedicin, er der en risiko for at
komme til at indtage en uheldig cock-
tail."

Undersogelser viser, at op til 76% af
patienter, der lider af gigt, kreeft el-
ler hjertekarsygdomme, bruger alter-
nativ behandling og naturmedicin.
Samtidig tager omkring halvdelen af
de kirurgiske patienter naturmedicin
og kosttilskud for deres operation.
Flere af preeparaterne kan spille uhel-
digt sammen med leegemidler og be-
dovelsesmidler.

"Vihéber, at pjecen vil veere en god og
nyttig guide for de danske patienter,"
siger Jens Christian Djurhuus.

Cafe Sygemeldt

Vi er blevet gjort opmerksomme p43,
at der i Kebenhavn findes et café-
tilbud:

Café Sygemeldt

Café Sygemeldt er et sted, hvor syge-
meldte og fleksjobbere kan medes.

I cafeen er der mulighed for felles-
skab og hygge.

Hver gang kommer der en frivillig op-
leegsholder, der kan inspirere til ny-
teenkning.

Derudover bliver der sunget, disku-
teret, grinet, greedt og man gar hjem
med en folelse af, ikke at std helt ale-
ne.

Hver tirsdagkl. 10-13i KAFEKNUD's
lokaler, Skindergade 21 kld. Keben-
havn K.

Alle med seerlig interesse i sygemeld-
tes situation, er velkomne béade til at
mede op til caféarrangementerne og/
eller blive en del af netvaerket!

Det er oplivende at megdes med andre
i samme situation - og méaske fa inspi-
ration til at veere 'chef' i sit eget liv!

'Café Sygemeldt' er frivilligt arbejde
og modtager ingen okonomisk stet-
te. Derfor koster det 30 kroner pr.
gang at deltage.

Se evt.: www.cafesygemeldt.dk
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Ny rutine for indbetaling

af kontingent 2010

Det er nu igen tid til at indbetale kon-
tingent til Immun Defekt Forenin-
gen.

Kontingentet udger:
Kr. 150,00 for voksne
Kr. 50,00 for bern, og
Kr. 100,00 for stottemedlemmer.

Kontingentet bedes indbetalt via Net-
bank til foreningens konto:

NORDEA 2111 -4371 899 591

HUSK AT skrive afsender og antal
voksne og born, sdledes at det er mu-
ligt for foreningen at identificere den
enkelte indbetaler.

Har du ikke Netbank kan du fa til-
sendt et indbetalingskort fra kassere-
ren, eller indbetale direkte i en Nor-
dea Afdeling.

Sidste frist for indbetaling er 2. april
2010.

Ved kontingentrestance mister man
sin stemmeret pa generalforsamlin-
gen.

Manglende indbetaling, selv efter en
pamindelse, medferer udmeldelse af
foreningen.

Med venlig hilsen
Bestyrelsen

HEALTH & REHAB 2010
Vejen til et nemmere liv

Den arlige messe for "helbred og re-
habilitering” finder i 2010 sted i Bella
Center ved Kebenhavn i dagene 3. - 4.
maj 2010.

Bespgene pa denne messe er i hoj
grad fagpersoner fra sundheds- og
socialsektoren.

Sjeldne Diagnoser har en stand pa
messen. Denne stand passes tradi-
tionelt af repraesentanter fra de for-

skellige medlemsforeninger i Sjeeldne
Diagnoser.

IDF har traditionelt stillet "standpas-
sere” i forskellig udstreekning. Man
behgver ikke at veere der fra start til
slut, men kan vere der i nogle timer,
en halv dag eller en enkelt dag.

Har du lyst til at stille dig til rddighed,
sd send en mail til sven@fandrup.dk.

20 Immun Defekt Foreningen

Kommunernes stotte bliver

mindre og mindre!

Skrevet af Sven Fandrup
Kere bornefamilier,

Foreningen har 2008 og 2009 oplevet
en stigning i afslag fra diverse kom-
mune pa ansegninger om stotte til
deltagelse i Familiekursus.

Andre foreninger i Sjeeldne Diagnoser
har oplevet det samme.

Derfor har Sjeeldne Diagnoser nedsat
en arbejdsgruppe (AG Tilskud), der
har til opgave at kortleegge dette pro-
blem.

P& denne baggrund beder jeg om

hjelp fra bernefamilierne. Hjelpen

gives bedst ved at besvare folgende

sporgsmal:

1. Hvilken kommune bor du i?

2. Har I faet afslag pé jeres ansegning
idrene 2008, 2009 eller 20107

3. Hvad var kommunens begrundelse
for afslaget?

4. Har du anket afslaget til Det sociale
Neevn?

Dine svar kan sendes til Sven pr. mail

(sven@fandrup.dk) eller pr. post.

]

Familiekursus 2010

Som et tiltag med henblik pd at spa-
re penge, har bestyrelsen besluttet at
benytte folgende "procedure” i for-
bindelse med Familiekursus 2010.

Vi har lagt felgende op pé IDFs hjem-
meside umiddelbart efter nytar:

¢ Indbydelse,

¢ Program

e Tilmelding, og

* Stoettebrev til kommunen.

Sa kan I alle treekke kopier i den ud-

Familiekursus kommer til at finde
sted p& Seawest ligesom i 2008.
Egenbetalingen er blevet forhgjet
til kr. 6.500, for at det hele kan lpbe
rundt.

Fristen for tilmelding er:
1. marts 2010

Skulle der veere nogen, der ikke har
adgangtil Internettet, kan man fa alle
papirerne tilsendt ved at ringe til fore-

streekning I har lyst. ningen pa tlf. 2127 9615.

Og - vi prover at lave elektronisk til- Med venlig hilsen

melding via hjemmesiden. Bestyrelsen
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Aktivitetsoversigt for 2010

Maned/dato  Aktivitet

Januar
Februar
Marts
19.-20. Sjeeldne Diagnoser repraesentantskabsmede
IDF Nyt udsendes
April
17.-18. Landsmede og generalforsamling - Legoland Village
Maj
3.-4. Health & Rehab, Bella Centret, Kebenhavn
Juni
26.- Familiekursus pa SeaWest, Nr. Nebel
IDF Nyt udsendes
Juli
-3. Familiekursus pa SeaWest, Nr. Nebel
August
September
Unge weekend (16-25 ar) dato ikke fastsat!
IDF Nyt udsendes
Oktober
6.-9. IPOPI mede, Istanbul
November
Sjeeldne Diagnoser Repraesentantskabsmede
Kursus for forzeldre og voksne patienter - dato ikke fastsat!
December
IDF Nyt udsendes
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Bestyrelsesoversigt \

Efter valg pa generalforsamlingen 17. april 2009
er bestyrelsen sammensat séledes:

Bestyrelse:

Formand
Pévalg: 2010

Sven Fandrup, Birkeengen 96, 2740 Skovlunde
TIf. 44 61 03 81, M. 2553 54 43, sven@fandrup.dk

Neaestformand
Pévalg: 2010

Christina Voigt, Multebzervej 24, 8471 Sabro
TIf. 86 94 96 55, voigt@privat.dk

Kasserer
Pévalg: 2011

Bo Austad, Falkevej 16, 8766 Nr. Snede
TIf. 40 13 88 62, austad@privat.dk

Bestyrelsesmedlem
Pé valg: 2011

Dorrit Holmsgaard Eskesen, Tranebzrvej 43, 9440 Abybro
TIf. 43 33 25 30, M. 40 82 35 47, dorrit@eskesens.dk

Bestyrelsesmedlem
Pavalg: 2011

Lois Hibberd-Jorgensen, Hasselparken 28, 2970 Horsholm
TIf. 45 76 18 84, loishj@hotmail.com

Bestyrelsesmedlem
Pévalg: 2011

Anette Andreasen, Mariendalsvej 52G, 2. th, 2000 Frederiks-
berg, TIf. 51 60 43 05, bamsefisk@webnetmail.dk

Bestyrelsessuppleant
P& valg: 2010

Elisabeth
(Kontakt formanden, hvis du ensker kontakt.)

Bestyrelsessuppleant
Pavalg: 2011

Torben Lund Termansen, Mogens Allé 100, 2800 Lyngby
TIf. 44 44 11 14, M. 28 34 11 14, t.termansen@gmail.com

Bestyrelsessuppleant
P& valg 2010

Revisor
Pavalg: 2010

Revisorer:

Anne Birkelund, Rewentlowsvej 4, 5600 Faborg
TIf. 62 65 15 25, annebirkelund@mail.dk

Jesper Fog-Schouw, Hgjvangsvej 2, Vindinge, 4400 Roskilde
TIf. 46 38 51 38, fog.schouw@get2net.dk

Revisor
Pé valg: 2010

Claus Bo Jensen, Hasselparken 28, 2970 Horsholm
TIf. 60 74 85 50, udvej@hotmail.com

Revisorsuppleant
Pévalg: 2010

Susanne Monsson, Hovmarksvej 130, 8981 Spentrup
TIf. 86 47 78 24, frank@elromail.dk

Hjemmeside: www.idf.dk - E-mail: information@idf.dk

Foreningstelefon: 2127 96 15

CVRnr. 26 02 17 15 - Kontonr. i Nordea: 2111-4371899591
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Octapharma
B Anvender svensk plasma i produktionen

B Udvikler informationsmateriale og
hjeelpemidler

B Stgtter videre uddannelse for sygehus
personale

For yderligere information se vores hjemmeside
www.octapharma.dk

oclapharma

Lyngbyvej 20, 2 sal. 2100 Kbh.@.
tel. 5115 9949



