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Vedr. nedlaeggelse af socialradgiverfunktionen pa Berneafdeling A

Bladerforeningen er blevet opmaerksom pa, at AUH pateenker at nedleegge
socialradgiverfunktionen pa Berneafdeling A. Som patientforening vil vi med denne skrivelse
protestere, da muligheden for specialiseret socialfaglig radgivning er en hjgrnesten i den
helhedsorienterede behandling, der er nadvendig for, at bladerbgrn og deres familier kan
mestre sygdommen i hverdagen.

Blgdersygdom er en sjeelden medfadt, arvelig og livslang sygdom. Behandlingen, der bade
er kompliceret og meget kostbar, er samlet ved to hgjt specialiserede funktioner pa
henholdsvis Aarhus Universitetshospital og Rigshospitalet.

At fa og have et barn med blgdersygdom indebzerer ekstra bekymringer for familien. Selvom
den medicinske udvikling og hjemmebehandling betyder, at de fleste bladere i dag kan leve
et naesten normalt liv, s& betyder det at fa et barn med haemofili, at der skal tages en reekke
seerlige hensyn i barnets dagligdag, bade i hjemmet, daginstitutionen, skolen og hvor barnet
i gvrigt feerdes.

Blgderfamilierne har brug for socialfaglig bistand og radgivning om muligheder og
rettigheder fx i forhold til deekning af n@dvendige merudgifter, kompensation for tabt
arbejdsfortieneste, behov for stetteperson/-timer i daginstitution og seerlig stette ved
dannelse af inhibitor (kroppen danner antistof mod blgdermedicin).

Selvom behovet er udtalt oplever blgdere og deres pargrende dialogen med kommunerne
som problematisk. | 2012 gennemfarte Blederforeningen en livskvalitetsundersagelse blandt
danske blgdere der viser, at der er meget lidt viden i kommunerne om blgdersygdom.

For at kunne tage ansvar for den daglige behandling af et bladerbarn hjemme er det
afgerende, at der i behandlingsmiljget er hgjt specialiserede fagfolk til radighed, bade i
forhold til sundhedsfaglige og socialfaglige anliggender. Derfor er behandlingen organiseret i
en centermodel, der kan yde helhedsorienteret behandling (comprehensive care).

Hvis bladerfamilierne mister muligheden for specialiseret socialfaglig radgivning pa
Baerneafdeling A pa Aarhus Universitetshospital, vil det betyde ungdvendig stress og
belastning for familierne, der har brug stette til i hverdagen at lgfte det store ansvar for
deres barns behandling. Det kan have alvorlige felger for compliance og afledt her af
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kroniske ledproblemer og slidgigt til falge.

Det vil ogsa betyde, at Berneafdeling A ikke laengere lever op til de internationale
standarder, der er udviklet for organisering af blederbehandlingen, og dermed ikke vil kunne
certificeres som et "comprehensive care center”, jf. EUHANET: http://www.euhanet.org/.
Ligeledes strider initiativet imod de anbefalinger om styrket radgivning og koordinering, som
den nye nationale strategi for sjseldne sygdomme opstiller.

Bladerforeningen vil derfor pa det kraftigste opfordre savel ledelse som politikere til at
traekke forslaget om afskaffelse af socialradgiverfunktionen tilbage, da denne kortsigtede
sparegvelse kan risikere at have alvorlige konsekvenser for bade barn og parerende.
Konsekvenser, der samfundsmaessigt kan risikere at blive langt dyrere, end den pateenkte
besparelse.
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