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Resultater til fremtiden

2009 har varet et &r med mange gode
resultater, som har betydning fremad-
rettet — et par af dem skal fremhaeves
her:

Helt centralt lykkedes det i 2009 at sikre
en fortsaettelse af Blgdererstatnings-
fonden, der ellers var sat til at udlgbe i
2010. Der lever i dag 27 af de blgdere,
der i 1980’erne blev smittet med hiv gen-
nem deres faktormedicin. Da fondens
udlgbsdato blev fastsat, troede man, at
alle ville have veeret dgde i dag, hvilket
heldigvis ikke blev tilfaeldet.

Fondens fortsattelse er en vigtig an-
erkendelse af de szrlige problemstil-
linger, de hiv-smittede blgdere ma leve
med hver dag. Det er ogsd en vigtig
gkonomisk handsraekning til denne lille
gruppe. Med @ndringen af loven kan
fonden fortsaette lige sa laenge, der er
hiv-smittede blgdere i live.

Som noget nyt og meget glaedeligt bliver
blgdere nu aldre. For blot et halvt ar-
hundrede siden havde nyfgdte blgdere
kun et kort livsperspektiv i vente, men
udvikling af ny medicin @ndrede dette.

At blgderne bliver zldre, giver nogle helt
nye problemstillinger og behov. Blgder-
foreningen har med sit projekt Blgderliv
under forandring, der har fyldt meget i
2009, bidraget til at afdeekke de aldrende
blgderes livsvilkar. | projektet udvikles
tiltag, der giver blgderne nye redskaber
til at leve et langt liv med sygdom som en
del af hverdagen. Endnu et resultat, der
reekker langt ind i fremtiden.

Det er ikke nogen selvfglge, at der findes
en forening, der varetager interesserne
for sma sygdomsgrupper som blgdersyg-
domme og ITP. Og vilkdrene for at drive
forening bliver stadigt mindre gunstige.
Men der er brug for Blgderforeningen

- o0gsd i fremtiden. For at sikre sit frem-
tidige virke er det foreningens strategi

at skabe konkrete resultater af direkte
relevans og med betydning ogsa fremad-
rettet. Ved at veere et skridt foran star
foreningen bedre rustet til klare sig nu
og i fremtiden.



Imellem bladere |

Medlem til medlem

I
| gjenhajde

e Erfaringsudveksling pa seminarer, mgder m.v.

e Kontaktpersoner

,.. 1L, rs . ' . Debat og netvaerk pa www.bloderforeningen.dk,
ERFARINGSUDVEKSLING A www.los-bleedos.net og www.facebook.com
b . \

]
Pa foreningsniveau

Bestyrelsesarbejde

Planlaegning af aktiviteter og seminarer

Deltagelse i internationale mgder og projekter

Deltagelse i undersggelser

Indlaeg og interviews til medlemsbladet BlgderNyt,
handbog om hamofili m.m.

Ledelse af www.los-bleedos.net (site for unge blgdere)

Administration af grupper pa Facebook

Salg af lodder for foreningens landsindsamling



RADGIVNING

INFORMATION

Forening til medlem

|
Aktiviteter

e Ungearrangement (februar)

Arsmgde (april)

Sommerlejr (juni-juli)

Forzldre/bgrn-seminar (september)

Seminar for ldre blgdere (september)

Kvindetur (november)

Hepatitis C-smittede blgdere (maj)

Hiv-smittede blgdere (juni)

|
Interessevaretagelse

- har i 2009 bl.a. keempet for

Forlaengelse af Blgdererstatningsfonden

Bedre behandlingssituation pa hamofilicenter
Klarhed over behandling i traumesituationer
Entydig specialefordeling

|
Radgivning

¢ Ved foreningens socialradgiver

e Faglige opleg pa seminarer, mgder m.v.

Information

¢ Medlemsbladet BlgderNyt (tre numre)

* Pjecer, bl.a. ny handbog om hamofili, genoptryk af
pjece om ITP

e |D-kort til ITP-medlemmer

e Elektronisk nyhedsbrev

e Hjemmesiden www.bloderforeningen.dk
(42.375 besgg i 2009)

]
Projekter

¢ Blgderliv under forandring (satspuljeprojekt om zldre
blgdere)

e Videre i livet (malrettet hiv- og hepatitis C-smittede
blgdere)

¢ Kontaktpersonordning for hepatitis C-smittede blgdere

¢ Livskvalitetsundersggelse af kroniske ITP-patienter

Okonomisk stette

¢ Hepatitis C-legat (for hepatitis C-smittede blgdere)

¢ Blgdererstatningsfonden (for hiv-smittede blgdere)

e Forsknings- og stgttefonden (statte til blgdere samt
forskning i blgdersygdom)




Indtegter

Blgderforeningens indtaegter udgjorde i
2009 6 mio. kr. inklusiv renter. Godt ?/3
af indtagterne kan betegnes som basis-
indtaegter, mens knap */5 kommer fra
tidsbegraensede projekter.

Basisindtagterne udggres for cirka halv-
delens vedkommende af offentlige til-
skud: Tips- og lottomidler, handicappulje
samt statstilskud til aktiviteter for hiv- og
hepatitissmittede blgdere. Det skal be-
maerkes, at sidstnaevnte, som udggr knap
40 procent af de offentlige tilskud, kom-
mer fra en bevilling, der udlgber i 2012.
Den anden halvdel af basisindtaegterne
stammer fra kontingenter, landsindsam-

ling og fundraising samt fra indteegtsdaek-

ket virksomhed. Sidstnavnte udggr cirka
*/5 af basisindtagterne og er betaling for
arbejde udfgrt for paraplyorganisationen
Sjeeldne Diagnoser samt Blgdererstat-
ningsfonden.

De projektrelaterede indtagter stammer
fra projekt Blgderliv under forandring,

mindre projekter for hiv- og hepatitissmit-

tede blgdere samt fra Blgderforeningens
ungeprojekt i Indien.

Danmarks Blgderforening er medlemmernes forening. Der har
i 2009 veeret afholdt 8 forskellige aktiviteter med i alt 309
deltagere, heraf 73 bgrn under 18 ar.

| sekretariatet arbejdes der i stadigt stgrre omfang projektoriente-
ret, hvilket bl.a. giver sig udslag i flere midlertidige ansattelser og
mere deltid. Saledes er der i 2009 udfgrt arbejdstimer svarende til
8,2 fuldtidsansatte, fordelt pa 13 personer.

I 2009 havde Blgderforeningen indtagter pa 6 mio. kr. Heraf er
knap 0,8 mio.kr. henlagt til brug i 2010. Udgifterne belgb sig til
knap 5,4 mio. kr. Det samlede resultat blev derfor et underskud pa
0,2 mio. kr., hvilket er lidt bedre end det budgetterede. Resultatet
ma betragtes som tilfredsstillende.

|
Udgifter

Blgderforeningens udgifter i 2009 udgjor-
dei alt knap 5,4 mio. kr. samt knap 0,8
mio. kr. til henleeggelser til brug i 2010.

Cirka 3/, af udgifterne kan betegnes som
basisudgifter, der gar til medlemsaktivite-
ter, radgivning, information, internationalt
arbejde samt administration og betjening
af blandt andet Sjaeldne Diagnoser. Nar
der ses bort fra udgifter, der er knyttet til
indtaegtsdaekket virksomhed, gar i alt godt
40 procent af basisudgifterne til aktiviteter
som sommerlejr for blgderbgrn, forael-
dre/bgrn-seminar, arsmgde, psykosocial
radgivning, udgivelse af BladerNyt med
videre. Resten af basisudgifterne gar til
nationalt og internationalt samarbejde,
Forsknings- og Stgttefonden samt fundrai-
sing og administration.

Cirka */4 af udgifterne er direkte forbundet
med projekterne navnt under indtaegts-
siden samt henlaeggelser til brug i 2010.
At der er forskel pa, hvor meget projekt-
indteegterne bidrager med, og hvor meget
der anvendes direkte i projekterne, skyl-
des, at der i nogle af projektindtaegterne
er indeholdt et sakaldt ”overhead”, der
gar til foreningens grunddrift, herunder
for eksempel administration og husleje,
og som er talt med under basisudgifter.

Fremtid

Som de fleste andre frivillige foreninger
oplever Blgderforeningen, at det bliver
stadigt mere vanskeligt at rejse gkono-
miske midler til arbejdet. | 2009 har bade
satspuljeprojektet om aldrende blgdere
samt midler til en malrettet indsats for de
hiv- og hepatitissmittede blgdere bidraget
til det acceptable resultat. Men i 2010
ophgrer projektet om aldrende blgdere.
Derfor har bestyrelsen med budgettet for
2010 taget initiativ til at reducere de fast
omkostninger, blandt andet ved at redu-
cere lgnsummen og forsteaerke fundrai-
sing-indsatsen.



Aktiviteter
1 2009

Aktiviteter for medlemmerne er en af hjgrnestenene i Blgderforeningens
arbejde. Aktiviteterne er rammen om vigtig erfaringsudveksling,
formidling af viden og gode oplevelser.

]
Forzldre/bern-seminar

Pa Blgderforeningens foraeldre/barn-
seminar mgdes familier med bgrn, der har
blgdersygdom/ITP. Foraeldrene modtager
information og deler erfaringer, mens
barnepassere laver aktiviteter for bagr-
nene. | 2009 blev der blandt andet afholdt
stikkeskole, hvor bgrn og voksne kunne
gve sigi selv at give medicin direkte i
venerne.

|
Sommerlejr

P& Blgderforeningens arlige sommerlejr
mgdes bgrn med blgdersygdom/ITP til

en uge proppet med gode oplevelser og
aktiviteter — uden mor og fars bekymrede
blikke. Det er her, mange blgderbgrn laerer
at give sig selv medicin. Der deltager nem-
lig altid en sygeplejerske pa lejren, og her
er der god tid til at finde ud af, hvordan
man handterer nal og medicin.

]
Eldre blodere

Blgdere over 50 ar og deres aegtefaller
mgdes arligt til oplevelser og opleeg et
sted i Danmark. 2009 bgd blandt andet
pé opleeg om foreningens aldreprojekt og
sightseeing pa Lolland.

]
Kvindetur

Kvinder er i mindretal, nar det drejer sig
om at have blgdersygdom. Derfor arrange-
rer Blgderforeningen hvert ar et weekend-
seminar malrettet denne gruppe. Her op-
star et intimt forum med fokus pa samtale
og erfaringsudveksling.

]
Ungegruppen

Blgderforeningen har en ungegruppe,

der arrangerer aktiviteter for malgrup-
pen. | 2009 stod de bag en workshop med
en fysioterapeut og en tur til Medicinsk
Museion i Kgbenhavn.

]
Hiv og hepatitis C

De hiv- og hepatitis C-smittede blgdere
bliver arligt inviteret til seminar og net-
veerksmgder. Her har de mulighed for at
dele erfaringer og fa input til at handtere
deres searlige livssituation.

I
Arsmeode

Pa foreningens arsmgde har alle medlem-
mer mulighed for at mgdes pa tveers af
alder og sygdom. Arsmgdet danner ram-
men omkring foreningens generalforsam-
ling samt oplaeg og workshop. Arsmgdet

i 2009 bgd blandt andet pa et oplaeg ved
Annette J@nsson, forfatter bag bogen ’Fra
mand til menneske’, hvor hun fortalte om
sine erfaringer med at have maend i terapi.
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Tidligere dgde de fleste blgdere i en ung alder, fordi man ikke kunne stoppe eller
forebygge deres blgdninger. Omkring 1970 blev effektiv behandling mulig. Farst
De voksede op med udsigten til et da fik blgderne chancen for en fremtid — og muligheden for at blive aldre. Den
Kort liv. Men de lever stadig og er nu gruppe af aldrende blgdere, der lever i dag, er derfor den fgrste af sin slags. De
) mgder en raekke nye udfordringer som fglge af et langt liv med blgdersygdom.
den fgrste generation af sin slags.
Blgderforeningen setter i disse &r PROJEKT BLODERLIV UNDER FORANDRING
Der findes ikke megen viden om aldrende blgdere og deres problemer og mulig-
heder. Derfor saetter Danmarks Blgderforening i 2008-2010 ekstra fokus pa denne
gruppe gennem projekt Blgderliv under forandring. Projektet er finansieret af den
statslige satspuljebevilling.

fokus pa ldre med blgdersygdom.

Et resultat af projektet er en undersggelse af livsvilkar, helbred, arbejde samt tan-
ker om fremtiden hos blgdere over 45 ar. Undersggelsens resultater | klar i 2009,
og nogle af de mest vaesentlige pointer kan laeses pa de modstaende sider.

VELFUNGERENDE, MEN SARBARE

Helt overordnet tegner der sig pa den ene side et billede af en velfungerende
gruppe pa trods af omfattende helbredsproblemer. Men pa den anden side er der
en vis sarbarhed at spore: En forholdsvis stor andel er enlige og flere end tidligere
har sveert ved at skaffe hjelp i dagligdagen. Mange gar sig ogsa bekymringer om
fremtiden.

Projektet fortsaetter i 2010, og her arbejdes videre med en reekke relevante
problemstillinger, som har vist sig i kglvandet pd undersggelsen. Malet er at
udvikle nye redskaber og aktiviteter, der kan lette livet for de aldrende blgdere.




"Jeg har i perioder
f4d1t mig meget
udslidt, sa jeg ikke
har kunnet overskue
andet end at klare
arbejdet.”

Helbredsproblemer hos bladere over 45 ar

O__ En ud af syv har fald-/balanceproblemer

Nasten en ud af tre
har forhgjet blodtryk

Enkelte blgdere lider af
andre sygdomme, sasom
hjerte- og karsygdomme,

En ud af tre har tandproblemer

Bloder over 45 dr, deltager i fokusgruppeinterview Tre ud af fire har slidgigt

O_,_ nyreproblemer og diabetes

]
Helbred med problemer

Blgderne over 45 ar baerer praeg af at
vare vokset op uden effektiv medicinsk
behandling. Gentagne, ubehandlede
blgdninger i leddene giver for eksempel
problemer med at bevage sig. Bladerne
har et darligere fysisk helbred end
resten af befolkningen i samme alders-
gruppe. De er ogsa mere plagede af
smerter, og gentagne blgdninger giver
begraensninger i hverdagen.

Hertil kommer, at de aldrende blgdere
er belastede af en raekke fglgesygdom-
me til deres blgdersygdom og af andre
sygdomme (se figur gverst pa siden).
Det g@r den enkeltes helbredssituation
meget kompleks.

| forhold til psykisk helbred og ditto
velbefindende har blgderne det dog
nasten lige s godt som resten af den
danske befolkning.

Kilde: Et langt liv med bledersygdom,
Blgderforeningen, 2009.

En ud af seks har
faet udskiftet et
eller begge hofteled

Halvdelen har bevagelsesindskrankninger

i ankel-, knz- og/eller albueled

En ud af fem har hiv
Knap halvdelen har hepatitis C

Star sterkt pa
arbejdsmarkedet

Pa trods af helbredsproblemer er
blgderne over 45 ar i lige sa hgj grad
tilknyttet arbejdsmarkedet som resten
af befolkningen. Dog er der lidt flere,
der er i fleksjob. Gruppens sygefravaer
adskiller sig ikke vaesentligt fra almen-
befolkningens.

Blgderne over 45 ar har generelt et
hgjere uddannelsesniveau. | forhold til
at leve op til mentale krav pa arbejds-
markedet vurderer blgderne deres
arbejdsevne hgjere, end andre i befolk-
ningen tilsvarende vurderer deres.

Trods fysiske problemer ggr blgderne
ikke i seerlig hgj grad brug af hjelpe-
midler eller andre kompenserende
ordninger pd arbejdspladsen. Men de
fysiske begraensninger har en pris — blg-
dere over 45 ar regner med at treekke
sig tidligere tilbage fra arbejdsmarkedet
end almenbefolkningen. Dog er blgder-
ne i hgjere grad end andre villige til at
blive leengere pa arbejdsmarkedet, hvis
de far mere fleksible forhold omkring
arbejdsopgaver og arbejdstid.

Kilde: Et langt liv med bladersygdom,
Blgderforeningen, 2009.

To ud af fem har faet udskiftet
et eller begge knzled

|
Dagligdag og bekymringer

Blgderne over 45 ar er begraensede

af deres helbred i forhold til fysisk
kraevende aktiviteter. De er ligeledes

i nogen grad begraensede i en raekke

af dagligdagens aktiviteter som for
eksempel havearbejde, at ga lengere
ture, ga pa trapper eller ned i knze.
Omkring halvdelen bruger hjaelpemidler
i dagligdagen, for eksempel invalidebil,
stok eller krykker.

De aldrende blgdere baerer pa en del
bekymringer om fremtiden —iseer i for-
hold til at fa flere smerter, at blive af-
hangig af hjeelp i hverdagen og at vaere
ngdt til at fa udskiftet (flere) led. Dette
har op imod halvdelen af gruppen vaeret
bekymret for i den seneste tid. Alligevel
angiver hovedparten af blgderne over
45 i undersggelsen, at de fgler sig
glade, afslappede og tilfredse.

Kilde: Et langt liv med bledersygdom,
Blgderforeningen, 2009.



"Nar man som blgder stdr i en svar situa-
tion og eksempelvis skal tage stilling
til, om man skal begynde pa en behandling
mod hepatitis C, sa kan det at tale med en
anden blgder, som har veeret igennenm det,
give nogle konkrete personlige erfaringer,
som man ikke ville kunne fa ved at tale

med en lage. 7

Hepatitis C-smittet blgder, der er kontaktperson i den nye ordning

Videre i livet

10

Medicin bgr forbindes med at lindre
eller helbrede sygdom. Men for
mange blgdere har medicin ogsa
veret forbundet med at fa nye,
alvorlige sygdomme. De er nemlig
blevet smittet med hiv eller hepa-
titis C via deres blgdermedicin.

Tidligere blev blgdermedicin produceret
pa blodplasma fra mange donorers blod.
Det betgd, at 91 danske blgdere indtil
midten af 1980’erne blev smittet med hiv,
og at 177 indtil starten af 1990’erne blev
smittet med leverbetaendelsen hepatitis
Cvia deres medicin.

| dag benytter man i Danmark ikke leenge-
re blgdermedicin produceret pa blodplas-
ma. Men de smittede blgdere har stadig
sygdommene at keempe med, hvilket
oftest er en stor belastning for den en-
kelte. De hiv-smittede blgdere har tilmed
farst skulle veenne sig til at dg — og siden
til at leve. Fremtidsudsigtens leengde har
stor betydning for ens livsvalg, og flere af
de, der blev smittet som bgrn eller unge,
fik for eksempel aldrig en uddannelse.

VIDERE I LIVET

Danmarks Blgderforening har faet en
firedrig statslig bevilling til sine aktivite-
ter for blgdere, der er smittet med hiv og/
eller hepatitis C.

Via disse midler etablerede foreningeni
2009 projekt Videre i livet, hvor hiv- og/
eller hepatitis C-smittede blgdere kan
fa adgang til fire forskellige individuelle
tilbud:

udviklingsforlgb hos en psykolog
udviklingsforlgb hos en coach
gkonomisk og juridisk servicetjek
udviklingsforlgb gennem en aktivitet,
for eksempel et hgjskoleophold.

Tilbuddene er blevet vel modtaget af

gruppen, og projekt Videre i livet fortseet-

teri 2010.

KONTAKTPERSONORDNING
| 2009 oprettede Blgderforeningen ogsa
en kontaktpersonordning for hepatitis

C-smittede blgdere. En medlemsundersg-

gelse i Blgderforeningen viste, at der hos
denne gruppe var et stort og udeaekket
behov for at kunne ggre brug af hinan-
dens erfaringer, for eksempel omkring
behandling eller familieforggelse.

Relativt mange hepatitis C-smittede
blgdere meldte sig som kontaktpersoner
og udfyldte et omfattende skema om
deres relevante erfaringer. Det er derfor
nu muligt for Blgderforeningen at saette
hepatitis C-smittede blgdere i kontakt
med hinanden om helt specifikke emner,
nar der er behov for det.

B P

Blodererstatnings-
fonden fortsatter

I 1995 blev ved lov oprettet en
erstatningsfond for hiv-smittede
blgdere. Fonden blev sat til at
udlgbe i 2010, fordi man dengang
ikke regnede med, at der pa dette
tidspunkt ville veere flere hiv-
smittede blgdere tilbage. Bedre
behandlingsmuligheder har
heldigvis betydet, at der stadig er
27 hiv-smittede blgdere i live.

Danmarks Blgderforening og
Blgdererstatningsfonden har
igennem laengere tid keempet for
fondens fortseettelse. Det lykke-
des i 2009, hvor der blev sat gang
i et lovforslag om at lade fonden
fortseette lige sa lenge, som der
er hiv-smittede blgdere. Samtidig
blev sat 10 millioner kroner af

pa Finansloven i 2010, hvilket vil
reekke til cirka 10 ars udbetalinger.




Livskvalitet og
ID-kort

ITP er en blodsygdom, der kan ramme mennesker i alle aldre.
Sygdommen indebaerer, at antallet af blodplader falder til sa
lavt et niveau, at der opstar risiko for blgdninger. For nogle
rammer sygdommen kortvarigt, mens andre har den i arevis
og maske livet ud.

Der er en stor usikkerhed forbundet med at have ITP — for eksempel at
man ikke ved, hvorfor sygdommen opstar, eller hvor laenge den varer.

| Blgderforeningen er medlemmer med ITP kendt som meget vidensg-
gende, og foreningens handbog om sygdommen bliver lgbende ’udsolgt’
og ma genoptrykkes, hvilket den da 0gsa blev i 2009. Der er ligeledes
lgbende en aktiv debat om ITP pé foreningens hjemmeside.

I slutningen af 2009 udfgrte Blgderforeningen en spgrgeskemaunder-
sggelse om kroniske ITP-patienters livskvalitet for at skaffe indblik i,
hvordan det opleves at have ITP, og hvor meget det pavirker hverdagen
og den enkeltes muligheder. Interessen for at deltage i undersggelsen
var stor blandt medlemmerne, og ogsa ikke-medlemmer deltog. Resulta-
terne af undersggelsen vil blive offentliggjort i 2010.

ID-KORT

Blgderforeningen udviklede i 2009 et ID-kort til dens medlemmer med
ITP. Pa kortet fremgar vigtige personlige oplysninger om den enkeltes
sygdom og behandling samt generel information om ITP. Kortet er af
plastik og pa stgrrelse med et kreditkort. Kortet kan videregive disse
vigtige informationer, for eksempel i tilfeelde af en ulykke — en mulighed,
som flere ITP-medlemmer havde efterspurgt.

Medlemmer med blgdersygdomme som hamofili og von Willebrands
sygdom har mulighed for at fa udstedt et ID-kort via de to blgderbe-
handlingscentre. ITP behandles pa en lang raekke forskellige afdelinger
over hele landet, hvorfor der ikke er samme tilbud til ITP-patienter — men
nu har de muligheden hos Danmarks Blgderforening.

ITP er en forkortelse
for Idiopatisk
Trombocytopenisk
Purpura. Man
betegner sygdom-
men som kronisk,
hvis den har

Hospitg) ;
in
ematolor:Charge:

: ge: H .
varet over seks tel: 445 ‘;&glsk Ambulaty r’z\:n Hospita)
mdneder. XX XX xx ’

Emergen
Hanne Haﬁ,y Contact:

sen, teg|: +45 Xx XX xx XX
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Danmary,
Elﬂderforsn?ng

ITP teet pa

”Jeg har haft ITP i mere end to &r. Det startede en
uge efter, jeg havde haft halsbetaendelse, hvor
jeg vagnede op, og der var blod pa min hovedpu-
de. Jeg havde mere end 15 sorte blodansamlinger
inde i munden, pa tungen, i kinderne og leberne.
Jeg havde ogsa rede maerker pa arme og ben. Jeg
kom pa hospitalet, og her fandt man ud af, hvad
jeg fejlede.

Da jeg farst blev syg, matte jeg naesten ingenting
—ikke en gang cykle eller have gymnastik i sko-
len. Men nu ma jeg godt, undtagen sta pa rulle-
skajter, hoppe i trampolin, ride og gé til spring-
gymnastik. Jeg svgmmer og gar til hip hop.

Sygdommen g@r mig meget traet indimellem, og
jeg bliver hurtigt bange, hvis jeg slar mig. Sa jeg
er glad for, at jeg har min mobiltelefon, sa jeg
kan ringe til min mor. Nogen gange far jeg nee-
seblod, bare mens jeg sidder og ser tv —det har
jeg skullet vaenne mig til. Men min laege siger, at
det desveaerre er meget normalt, fordi mine blod-
pladetal er meget lave.

Jeg har haft min arm i gips, fordi jeg havde en lille
flenge i knoglen. Laegerne var bange for, at jeg
kunne fa blgdninger i armen, sa den kom i gips.
For et halvt ar siden fik jeg ogsa tjekket mine
gjne, fordi man kan fa blgdninger inde i gjet,
uden det kan ses. Men jeg er ved at vaenne mig
til min sygdom. Jeg taenker ikke sa meget pa det i
hverdagen. Heldigvis.”

Nanna, 12 dr
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Sagen ramte ikke blot forsiderne, men
0gsa dybt hos mange blgdere og deres
familier. Blgdere er i dag generelt velbe-
handlede og kan pa de fleste omrader leve
et liv som alle andre. Men sygdommen kan
stadig veere farlig, og derfor er blgderne
en sarbar gruppe med behov for adgang til
den rette behandling dggnet rundt.

Blgderforeningen har i kglvandet pa sa-
gen vaeret i kontakt med Rigshospitalets
ledelse for at opna viden om forlgbet

og sikre, at der ikke sker en gentagelse.
Blgderne skal kunne stole p3, at de kan fa
daekkende behandling, nar de har brug for
det. Samtidig har Blgderforeningen over
for medlemmerne sat fokus pa, hvad den
enkelte kan ggre, hvis han/hun kommer

i en lignende situation som den norske
blgder.

OPTIMAL BEHANDLING | HVERDAGEN
At vaere med til at sikre en god og forsvar-
lig behandling er et af Blgderforeningens
vigtigste fokusomrader. Det handler ikke
kun om akutte situationer, men ogsa om
at sikre optimal behandling i det daglige.

Blgderforeningen har i 2009 blandt andet
arbejdet for at forbedre rammerne pa

det gstlige af landets to haemofilicentre,
Enhed for Trombose og Hemostase pa
Rigshospitalet. Behandlingscentret har
vaeret udfordret af en sammenlagning,

| maj 2009 kom blgder-
sygdommen hamofili pa
avisernes forsider. En ung
norsk blgder var blevet slaet
i hovedet med et tungt gl-
glas og s@gte hjzlp pa Rigs-
hospitalets Traumecenter.
Her blev han afvist behand-
ling, angiveligt pa grund af
sproglige misforstaelser. Han
dgde senere i sit hjem af en
alvorlig hjerneblgdning.

medfglgende lokalemangel, turbulens

og personalefrafald. Det har skabt usik-
kerhed for patienterne og er blandt andet
gdet ud over kontroller og kontinuitet.

Blgderforeningen har flere gange veeret i
kontakt med Rigshospitalets ledelse om
sagen og har tilbudt at spille en aktiv rolle
ved systematisk at opsamle patienternes
erfaringer med behandling og kontrol.

INSPIRATION AF STUDIETUR
Blgderforeningen arrangerede i 2009
en studietur til et af verdens fremmeste
behandlingscentre for blgdere, nemlig

hollandske van Creveld-klinikken i Utrecht.

Blgderforeningen inviterede personale fra
landets to haemofilicentre med pa turen.

Den livsvigtige
behandling
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Ogsa repraesentanter fra nogle af de medi-
cinalvirksomheder, foreningen samarbej-
der med, deltog.

Her oplevede deltagerne et center, hvor
patienten er i centrum efter princippet om
comprehensive care, det vil sige ’omfat-
tende behandling’. En raekke specialfunk-
tioner som for eksempel fysioterapi og
socialradgivning er tilknyttet centret. Det
betyder, at det her er eksperterne, der
kommer til blgderen, og ikke blgderen, der
skal rundt i systemet. Blgderforeningen
tog meget god inspiration med hjem fra
studieturen og vil blandt andet benytte
denne i sin fremtidige indsats for at sikre
bedst mulig behandling i Danmark.

”
Danmark???

"Da jeg ighr sad i min bil, tendte
for nyhederne og hgrte om det tragiske
dddsfald i Kgbenhavn blev jeg som

lammet. Hvordan kan dette ske i dagens

Indleeg pd debatten pa www.bloderforeningen.dk
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En. bred samarbejdsflade

Danmarks Blgderforening arbejder bade nationalt og internationalt for at varetage blgdernes interesser

Danmark

BEHANDLINGSCENTRENE

Danmarks Blgderforening gnsker et teet
og dynamisk samarbejde med de to
danske behandlingscentre for blgdersyg-
domme pa henholdsvis Rigshospitalet
og Arhus Universitetshospital, Skejby.
Der har i 2009 vaeret en raekke kontakter
med centrene, blandt andet omkring for-
eningens a&ldreprojekt. Blgderforeningen
har ogsa veeret i kontakt med Rigshospi-
talets ledelse om forskellige aspekter af
behandlingen i @stdanmark.

S)ZLDNE DIAGNOSER

Danmarks Blgderforening er én af 36
medlemsforeninger i paraplyorganisa-
tionen Sjaldne Diagnoser, som varetager
interesserne for de sjeldne sygdoms- og
handicapgrupper. Danmarks Blgderfore-
ning sekretariatsbetjener Sjaeldne Diag-
noser som indteegtsdaekket virksomhed.

DANSKE HANDICAPORGANISATIONER
Handicapbevagelsens paraplyorgani-
sation Danske Handicaporganisationer
(DH) tzeller 32 medlemsorganisationer,
heriblandt Danmarks Blgderforening.
DH beskaftiger sig bredt med handicap-
politik og deekker alle typer handicap. |
2009 har Blgderforeningen via DH haft
sade i Patientklagenavnet.

e

¥

MEDICINALINDUSTRIEN
Blgderforeningen afholder jeevnligt mgder
med reprasentanter fra medicinalvirk-
somheder under hensyntagen til forenin-
gens etiske retningslinjer for samarbejde
med medicinalindustrien. Formalet med
mgderne er at blive holdt ajour med
udviklingen omkring medicin samt at
udveksle erfaringer og identificere og
drgfte mulige samarbejdsprojekter.

Norden

De nordiske blgderforeninger har et
mangedrigt naert samarbejde. Pa det
arlige nordiske mgde diskuteres fzlles
relevante problemstillinger, og erfaringer
udveksles. Mgdet i 2009 blev arrangeret
af Danmarks Blgderforening og holdt i
Hgje Taastrup, hvor blandt andet forenin-
gens a&ldreprojekt blev preesenteret.

Europa

EHC

Danmarks Blgderforening er medlem af
den europaiske sammenslutning af blg-
derforeninger, EHC (European Haemophi-
lia Consortium). Som paraplyorganisation
arbejder EHC blandt andet for at sikre
gode faciliteter og behandlingsforhold
for blgdere i Europa. | september 2009
deltog Danmarks Blgderforening i det
arlige magde, der denne gang blev afholdt
i Vilnius, Litauen.

!
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EURORDIS

Eurordis (European Organisation for Rare
Disorders) er en europaeisk paraplyorga-
nisation for sma og sjeeldne handicap-
grupper. Eurordis er et vigtigt talergr for
sjeeldne patienter i Europa. Danmarks
Blgderforening har gennem en arraekke
vaeret medlem af Eurordis, og Blgder-
foreningens formand, Terkel Andersen,
har siden 2003 0gsa veret formand for
Eurordis.

Verdensplan

WFH

Danmarks Blgderforening er sammen med
mere end 100 andre nationale blgderfore-
ninger medlem af verdensorganisationen
for blgdere, WFH (World Federation of
Hemophilia).

YOUNG VOICES OF HEMOPHILIA
Danmarks Blgderforening har igennem en
lang arraekke haft udviklingsprojekter i
Indien. For tiden kgres et mindre projekt,
hvor Blgderforeningen med gkonomiske
midler fra Danske Handicaporganisatio-
ner/DANIDA bistér unge blgdere med

at organisere sig. Reprasentanter fra
Blgderforeningens bestyrelse besggte i
2009 projektet i Indien.

13
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Bestyrelse

Terkel Andersen (formand)
Tove Lehrmann (naestformand)
Hans Henrik Paulsen (kasserer)
Theis Bacher

Lene Brandt

Lisbeth Skjgdt Ipsen

Tem Folmand

Jacob Bech Andersen

Charlotte Beier-Christiansen
Naja Skouw-Rasmussen (suppleant)
Mikael Frausing (suppleant)

Sekretariat

Lene Jensen (direktar)

Leerke Gade Bjerregaard (kommunikationsmedarbejder)
Kirsten List Larsen (social- og sundhedspolitisk konsulent)
Birte Steffensen (socialradgiver)

Susan Langkilde (sekretaer)

Susanne Romlund (regnskabsmedarbejder)

Helle Nielsen (servicemedarbejder)

Katrine Heinild (projektmedarbejder)

Hanne Lundsby Jakobsen (projektmedarbejder)

Stine Schultz Hansen (projektmedarbejder)

Maria Christensen (studentermedhjzlp)

Birgitte Dreyer Sgrensen (studentermedhjaelp — vikar)
Ane Lind Hansen (studentermedhjzelp — barselsorlov)
Poul Eik Jgrgensen (frivillig)

Bloderforeningens sekretariat betjener ud over
Bladerforeningen ogsd Blgdererstatningsfonden og
paraplyorganisationen Sjzldne Diagnoser.

Forsknings- og stettefondens
bestyrelse

Lene Brandt (formand)

Hans Henrik Paulsen (kasserer)

Theis Bacher

Niels Clausen (overlaege)

Irene Jensen (Scleroseforeningen)

Frede Jensen (suppleant for Irene Jensen)

Bladererstatningsfondens
bestyrelse

Tove Lehrmann, formand
Theis Bacher, naestformand
Niels Michelsen

Ole Hartling

Lisbeth Skjgdt Ipsen
Marianne May (suppleant)
Klaus Lundstedt (suppleant)



Tak for stotte!

Danmarks Blgderforening
vil gerne sige tak til alle,
der har stgttet os i 2009
— med frivilligt arbejde,

med engagement og med
gkonomiske midler. Alt
sammen stgtte, der er helt
centralt for at sikre forenin-
gens liv og aktiviteter.

FRIVILLIG INDSATS

Blgderforeningen er medlemmernes
forening. Uden deres engagement er der
slet ingen forening. Derfor er den frivillige
indsats, som en lang raekke medlemmer
yder, helt essentiel for foreningen og dens
arbejde.

Det frivillige arbejde antager forskellig
karakter som for eksempel bestyrelses-
arbejde, planlaegning af seminarer og
aktiviteter, hjeelp med kontorarbejde, salg
af skrabelodder til foreningens lands-
indsamling og meget mere. Alt sammen
tiltag, der er med til at fa foreningen til at
fungere. Blgderforeningen vil gerne sige
tusind tak for denne indsats.

Foreningen vil ogsa gerne sige stor tak
til alle, der i arets lgb har fungeret som

kontaktpersoner, har holdt opleg pa semi-

narer, har stillet op til interview eller selv
skrevet indlaeg i BlgderNyt eller deltaget

i debatten pa foreningens hjemmeside.
Ogsa tak til de mange medlemmer, der
mgdte op til seminarer og mgder og delte
deres viden og oplevelser med andre,
samtidig med at de var med til at ggre
foreningens arbejde levende.

@KONOMISK STATTE

Trods stort frivilligt engagement ville
mange af idéerne og indsatsen ikke kunne
fares ud i livet uden gkonomisk statte.
Blgderforeningen er afhangig af at have
et solidt gkonomisk fundament, der kan
vaere med til at realisere de mange med-
lemsaktiviteter, rddgivning, information og
interessevaretagelse, som Blgderforenin-
gen star for. Derfor vil foreningen gerne
sende en stor tak til alle private fonde,
offentlige puljer og enkeltpersoner, der
har stgttet foreningen i lgbet af 2009.

Tak til medicinalvirksomhederne Amgen,
Baxter, Bayer, Biovitrum, CSL Behring,
GlaxoSmithKline, Novo Nordisk og Octa-
pharma for deres bidrag.

Der skal ogsa lyde en stor tak til skole-
klasser og enkeltpersoner, der har solgt
lodder til foreningens landsindsamling.

Vi haber, at | alle ogsa i 2010 vil
fa lyst til at stgtte Danmarks
Blgderforening og dens arbejde.
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Danmarks
Bladerforening

Danmarks Blgderforening arbejder
for at forbedre forholdene for blgdere
i Danmark. Foreningen arrangerer
aktiviteter for medlemmerne, tilbyder
stgtte og radgivning, udarbejder
information og varetager medlem-
mernes interesser over for beslut-
ningstagere.

Den overordnede ledelse varetages
af en bestyrelse, som er sammensat
af bade blgdere og pargrende, mens
det daglige arbejde udfgres af et
sekretariat.

Foreningen blev stiftet i 1970 og
havde i 2009 ca. 670 medlemmer.

En blagder er ikke bare en blgder

Danmarks Blgderforening varetager
primeert interesser for mennesker, der
lider af en af fglgende sygdomme:

HAMOFILI

Haemofili skyldes mangel pé en af de
faktorer i blodet, der far blodet til at
stgrkne. For mennesker med hamofili
betyder det, at blodet ikke stgrkner pa
normal vis, og blgdninger — for eksem-
peliled, muskler eller indre blgdninger
—kan blive store og langvarige, hvis
der ikke gives medicinsk behandling
med den manglende faktor. Blgdninger
kan forekomme spontant eller ved blot
mindre skader.

De mest almindelige former for haemofili
kaldes haemofili A og haemofili B. Disse
to variationer rammer naesten udeluk-
kende maend. Hemofili er medfgdt og
arveligt.

VON WILLEBRANDS SYGDOM

Von Willebrands sygdom skyldes,

at man har for lidt eller mangler den
stgrkningsfaktor, som hedder von
Willebrand-faktor. Sygdommen med-

farer gget blgdningstendens og kan
isar give gener for kvinder. Blgdninger
kan behandles medicinsk.

Bade mand og kvinder kan have von
Willebrands sygdom, og sygdommen er
medfgdt og arvelig.

ITP (IDIOPATISK

TROMBOCYTOPENISK PURPURA)
Blodsygdommen ITP medfgrer, at antal-
let af blodplader i blodet falder, sa der
kan opsta blgdninger, fordi blodplader
er ngdvendige for, at blodet kan stgrkne
normalt. Sygdommen skyldes, at krop-
pen danner antistoffer imod blodpla-
derne, sa de bliver nedbrudt for hurtigt.
Tilstanden medfgrer isaer blgdninger i
huden, men der kan ogsa opsta blgdnin-
ger i slimhinder, muskler og indre orga-
ner. Medicinsk behandling kan nedsaette
dannelsen af antistoffer.

ITP kan ramme begge kgn og bade bgrn
og voksne. Sygdommen kan optraede
forbigdende, eller den kan blive kronisk.
ITP er ikke arvelig.

Danmarks Blgderforening - Frederiksholms Kanal 2, 3. sal - 1220 Kgbenhavn K

Telefon 3314 5505 - Fax 3314 5509 - dbf@bloderforeningen.dk - www.bloderforeningen.dk



