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Information om Galaktosami

Hvad kan man tale:
Mzlkeprotein

Meelkefedt
Mzlkesyre
HUSKEREGLER: Smarfedt
1. Erdet lavet af maelk duer Smarolie
det ikke (undtagen fast Smararoma
ost) Kakaosmer
2. Erdet lavet af et mejeri Ostelabe
duer det naesten aldrig
3.  Laktase behandling skal Hvad kan man IKKE tale
ikke deklarares, men Maelkesukker
meelk skal. Star derl at et Laktose
Er:ggLiﬁ:tj :Lﬁ'ﬁ_iﬁgk _ ) Mm}l kepulver (sed/let/skummet
. osv
laktasebehandling Valle/vallepulver
Ostepulver
Mysepulver

‘Laktosefri’ produkter hvor laktosen
er fiernet med laktase

Nyhedsmail fra Galaktoseemiforeningen:

e udkommer lgbende gennem aret

¢ En mail med information om galaktosaemi, gode idéer og erfaringer. Gode og relevante
informationer for personer med galaktosaemi, pargrende og fagfolk. Vores alle sammens
talergr, sa brug det gerne med det du har lyst til at bidrage med.

Kontakt bestyrelsen hvis du har behov for hjeelp til at formidle dine ideer til bladet.

Laktosefri kogebog

» Kogebog med ca. 200 gode og let lavede laktosefrie op skrifter. Bogen indeholder ogsa et
informationsafsnit med gode rad og vejledning om laktosefri madlavning og indkeb. Opdateret
version 2010.

* Kab kogebogen pa hjemme siden 200 kr. plus porto 50 kr.

Hjemmeside - www.galaktosaemi.dk

Vores hjemmeside med mas ser af relevant og konstruktiv information. Siden forsgges
opdateret ofte. Du kan ogsa benytte dig af muligheden for at fa foreningens nyhedsmail. |
forhold til informationsguider vil du bl.a. finde

e Digetkort - nar du skal “ud”
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¢ Keerlig og nyttig information - Til nye foreeldre
e Infopjece til brug for dit barn, i institutionen eller skolen. Om laktosefrie alternativer ved
besagg hos kammerater.

Facebook:
Foreningens Facebook-gruppe hedder ’Til os med galaktosaemi og vores naermeste’.
Gruppen er kun for medlemmer

Rigshospitalet

Center for medfadte stofskiftesygdomme, Rigshospitalet
Overleege, dr.med. Allan Meldgaard Lund

E-mail: allan.lund@regionh.dk

Opgang 4, 6. sal.

Rigshospitalet 4062

Blegdamsvej 9 2100 Kgbenhavn @

Tlf. 35452793

Fra BerneErnaeringsenheden:5094
* Helle Vestergaard, cand.scient. i klinisk ernaering
E-mail: Helle.Skandorff.Vestergaard@regionh.dk

EGS

European Group for Galactosaemia

Hjemmeside med oplysninger om den europeeiske galaktosaemiforening. Bl.a. med
henvisning til de an dre europaeiske landes hjemmesider www.galactosaemia.com
Danmark er medlem af den europeeiske galaktosaemiforening.
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DUKH

DUKH er en selvejende institution under Social- og Integrationsministeriet. Vi skal medvirke til
at styrke retssikkerheden for mennesker med et handicap. Det ggr vi ved at give uvildig
radgivning til mennesker med handicap og deres pargrende i sager, der maske er gaet i
hardknude, eller hvor borgeren faler sig uretfeerdigt behandlet.

DUKH skal ogsa medvirke til at for bedre sagsbehandlingen pa handicapomradet gennem
forebyggelse.

DUKH's hovedkontor ligger i Kolding, lige ved siden af motorvejen. Vi har bori en moderne
handicaptilgeengelig bygning. Adresse er Jupitervej 1, 6000 Kolding.

Det er muligt at kontakte radgivere hos DUKH telefonisk. Mandag, tirsdag og fredag er det
muligt at fa en radgiver i reret mellem klokken 9 og 15. torsdag fortsaetter traeffetiden frem til
klokken 17. onsdag er det ikke muligt at fa telefonisk radgivning. DUKH’s telefonnummer er
76 3019 30.

Du kan ogsa sende folkene hos DUKH en mail pa adressen: mail@dukh.dk

Det er ogsa muligt at sende en krypteret mail med personfalsomme op lysninger til DUKH.
Lees om hvordan pa DUKH’s hjemmeside.
DUKH har ogsa en side pa Facebook.

Sjeeldne Diaghosers Helpline

Dette er et gratis tilbud med radgivning. Der kan ringes pa telefon 3314 0010, mandag -
torsdag kl. 10 — 14, onsdag tilkl. 17. Den sidste onsdag i maneden har Helpline dbent helt til
kl. 20. helpline@sjaeldnediagnoser.dk
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Sjeeldne Diagnosers Bisidderordning

Der er megen hjaelp at hente ved Sjeeldne Diagnoser. Bl.a. den sakaldte bisidder-ordning, hvor
du kan fa en velkvalificeret person med til vigtige og afgarende mader med f.eks. kommune
eller sygehus. Sjeeldne-bisidderne er et gratis tilbud til patienter og pargrende bergrt af sjeel
den sygdom. Alle bisiddere har gennemgaet en seerlig uddannelse og har erfaring med
sjeeldne sygdomme og handicap. Du kan hare mere om mulig heden for at fa en sjaeldne-
bisidder ved at kontakte Sjeeldne Diagnosers Helpline. Hvis du vil hgre mere om mulighederne
for at fa en bisidder med til et made, sa kontakt Helpline: mandag —torsdag kl. 10 — 14, onsdag
tiLkl. 17. Den sid ste onsdag i maneden er der abent helt til kl. 20.

Saringtil: 33140010

Du kan sende en mail pa helpline@sjaeldnediagnoser.dk. Hvis du sender os personfglsomme
oplysninger, anbefaler vi, at du sender en sikker mail.

En frivillig sjeeldne-bisidder kan:

- Forberede mgdet sammen med dig, sa du faler dig mere tryg

- Hjeelpe til med at formidle viden og dokumentation

- Skabe et trygt rum, sa du selv kan tage vare pa dine interesser

- Stille relevante spgrgsmal og hjeelpe med at fa tingene sagt

- Efter madet gennemga madets forlgb og resultater sammen med dig
- Tale med dig om hvordan fremtidige mader kan gribes an

En frivillig sjeeldne-bisidder kan ikke:

° Maegle mellem parterne °

° Forhandle, drafte og treeffe beslutninger

* Tilbyde radgivning — hverken far eller efter madet. Den kan fas i Helpline.

Sadan er et typisk forlgb:

Foerst - formgde:
Du mgdes med bisidderen —fysisk eller pr. telefon — hvor | sammen laegger en plan for det
mgde, bisidderen sammen med dig skal deltage i.

Dernaest — selve mgdet:
Bisidderen gar med til mgdet. | har pa forhand aftalt, hvilken rolle bisidder har. Bisidderen kan

f.eks. tage noter, hjeelpe med at fa tingene sagt eller veere fluen pa veeggen.

Til sidst - efter mgdet:
Du evaluerer mgdet sammen med bisidderen. Det vil | typisk gare i forleengelse af selve mgde
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