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Danmarks Blgderforening arbejder for at forbedre forholdene

for blgdere i Danmark. Foreningen arrangerer aktiviteter for
medlemmerne, tilbyder stgtte og radgivning, udarbejder information
og varetager medlemmernes interesser over for beslutningstagere.
Foreningen havde i 2012 cirka 650 medlemmer.

| 2012 har Blgderforeningen blandt andet arbejdet med:

I
Aktiviteter

e 8 afholdte arrangementer i 2012 med
i alt 279 deltagere (se side 5)

[
Stette og radgivning

e Kontaktpersonordning — medlemmer
hjeelper hinanden
* Faglige oplaeg pd seminarer og mgder

¢ Radgivning og statte via debatten pa
www.bloderforeningen.dk

¢ Adgang til foreningens socialradgiver

Information

¢ Medlemsbladet BlgderNyt (to numre)
e Printet nyhedsbrev (to numre)

e Elektroniske nyhedsbreve
(seks numre)

Folder: Mit barn er blader
Informationsplakat vedrgrende ITP
facebook.com/bloderforeningen
www.bloderforeningen.dk

(65.469 besgg i 2012)

I
Projekter

¢ Videre i livet (malrettet hiv- og hepa-
titis C-ramte blgdere) - afsluttet 2012

e Livskvalitetsundersggelse (blgdernes
livsforhold og helbredsoplevelse)

Interessevaretagelse

e Fortsat adgang til den bedste be-
handling

e Registre pa hamofilicentrene
e Bagvagtsfunktion pa haemofilicenter

¢ Internationalt samarbejde pa nor-
disk, europzeisk og verdensplan

I
Uddeling af fonde/legater

e Blgdererstatningsfonden
e Forsknings- og stgttefonden
e Hepatitis C-legat

"Danmarks Blgderforening
far flere og flere
henvendelser fra

medlemmer, der er kommet
i klemme. Derfor ma

vi som forening til
stadighed reagere pa de
forringelser, der sker i
behandlingssystemet og
pa det sociale omrade i
kommunerne.”

Terkel Andersen, formand for
Danmarks Blagderforening siden 1985




Danmarks Blgderforening er medlemmer-
nes forening. Der har i 2012 veeret afholdt
8 forskellige aktiviteter med i alt 279 delta-
gere, heraf 83 bgrn og unge under 18 ar.

| sekretariatet har der i 2012 i gennemsnit
veeret 6,74 fuldtidsansatte fordelt pa 13
personer. Sekretariatet har bade betjent
Danmarks Blgderforening og Blgdererstat-
ningsfonden, og indtil den 1. december
2012 0gsa paraplyorganisationen Sjaeldne
Diagnoser.

| 2012 havde Danmarks Blgderforening
indtaegter pa godt 4,5 mio. kr. fgr renter og
udbytter. Udgifterne belgb sig til knapt 4,9
mio. kr., svarende til et underskud pa cirka
350.000 kr. Efter renter og udbytter samt
henlaeggelser var regnskabet samlet set i
balance.
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I
Indtegter

Foreningens indtegter udgjorde i 2012 4,5
mio. kr. fgr renter og udbytter. Medlems-
kontingenter og fundraising m.v. bidrog
med i alt cirka 1 mio. kr. Offentlige driftstil-
skud samt tilskud til kursusaktivitet m.v.
udgjorde cirka 1,7 mio. kr. Andre indtaegter
fra offentlige myndigheder omfattede
overfgrte midler fra 2011 til hiv- og hepa-
titisrettede aktiviteter pa knapt 1 mio. kr.
Foreningens egenindtjening ved betjening
af Sjeeldne Diagnoser udgjorde knapt 1,6
mio. kr., og indtjeningen for betjening

af Blgdererstatningsfonden udgjorde
114.822 kr.

]
Udgifter

Foreningens udgifter i 2012 udgjorde i

alt knapt 4,9 mio. kr. Heraf blev cirka 2,7
mio. kr. anvendt pa sekretariatsbistand i
forhold til foreningens generelle arbejde,
generel betjening af projekter samt betje-
ning af Sjeeldne Diagnoser og Blgderer-
statningsfonden. Af de resterende knapt
2,2 mio. kr. blev cirka 50 procent anvendt
direkte pa medlemsrettede aktiviteter som
sommerlejr for bgrn, foraeldre/bgrn-semi-
nar, arsmgde for alle foreningens medlem-
mer, psykosocial rddgivning, udgivelse

af BlgderNyt m.v. De resterende midler
blev anvendt til projekter, internationalt
samarbejde, Forsknings- og stgttefonden
samt fundraising.

]
Medlemmer og bidrag

666 personer var i 2012 medlemmer af
Danmarks Blgderforening, heraf 36 unge
mellem 18-25. | 2012 har foreningen mod-
taget bidrag fra 96 private bidragsydere.
Foreningen har fortsat fokus pa at fa til-
straekkelig mange arlige bidrag fra private,
da de er afggrende for, at foreningen kan
opretholde sin status som almennyttig
forening. Desuden er bidrag fra privatper-
soner, fonde og legater i stigende omfang
ngdvendige for at kunne afholde med-
lemsaktiviteter m.v.

Foreningens skonomiske
situation

Danmarks Blgderforening star over for

en raekke gkonomiske udfordringer, idet
indtaegter fra Sjeeldne Diagnoser fra
december 2012 er bortfaldet. Desuden

er den statslige bevilling til foreningens
hiv- og hepatitisrettede arbejde udlgbet.
De faldende indtaegter har blandt andet
betydet en vaesentlig reduktion i antallet
af medarbejdere i foreningens sekretariat
— laes mere om @ndringer i organisationen
pa side 10.

Trods de faldende bevillinger og en mindre
egenindtjening har foreningen et steerkt
gnske om at fortsaette bade medlemsak-
tiviteter, informationsindsats og forta-
lervirksomhed til gavn for foreningens
medlemmer. Derfor vil der ogsa i det kom-
mende ar vare fokus pd i hgjere grad at
inddrage frivillige og udvikle og forstaerke
alternative indtaegtskilder som bidrag fra
private, fonde, legater samt projektmidler.



Aktiviteter
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Danmarks Blgderforenings medlemsaktiviteter er et af
foreningens helt centrale fokusomrader. Aktiviteterne
danner rammen om vigtig erfaringsudveksling, ny

viden og gode oplevelser.

]
Foraldre/bern-seminar

Pa Blgderforeningens foraldre/bgrn-se-
minar mgdes familier med bgrn, der har
en blgdersygdom/ITP. Seminaret danner
en tryg ramme for erfaringsudveks-

ling og netvaerk blandt bade bgrn og
voksne, og det har en stor paedagogisk
betydning, fordi foraldrene far adgang
til ny viden og redskaber til at handtere
hverdagen med alvorlig sygdom. | 2012
blev der sat fokus pa teenageliv og de
udfordringer, der kan veere ved at have
en teenager med blgdersygdom/ITP.

e
50+ seminar

Blgdere over 50 ar og deres part-

nere mgdes arligt til faglige opleeg og
oplevelser. | 2012 tog 50+erne pé en
rejse tilbage gennem Blgderforening-
ens historie. Desuden blev der holdt et
legefagligt opleeg om langtidsvirkende
faktorpraeparater.

Sommerlejr
Se side 6.

R
Arsmade

Pa foreningens drsmgde samles med-
lemmerne pa tvaers af alder og sygdom.
Arsmgdet danner rammen om forening-
ens generalforsamling samt oplaeg og
workshop. | 2012 holdt en psykolog
oplag om forandringer, og der var ogsa
legefaglige oplaeg om nyt fra behand-
lings- og forskningsfronten.

I
Hiv og hepatitis C

Blgdere med hiv og hepatitis C har
mulighed for at dele erfaringer og fa
input til at handtere deres sarlige
livssituation. | 2012 blev der afholdt et
netveerksmgde for de hepatitis-smittede
og to netveerksmgder og en temadag for
de hiv-smittede blgdere.

I
ITP-made

Patienter med blodsygdommen immun
trombocytopeni (ITP) mgdtes i novem-
ber 2012 til informationsmgde om ITP.
Overlaege Henrik Frederiksen fra Odense
Universitetshospital holdt opleeg om
behandlingsmulighederne af ITP.

I
Landsindsamling

Foreningen udfgrte igen i 2012 en lands-
indsamling, hvor medlemmer og andre
frivillige samlede ind til fordel for for-
eningens arbejde. 51indsamlere meldte
sigi 2012, og sammen var de med til at
skabe synlighed om blod- og blgdersyg-
domme samt foreningens virke.

I
Formidling af resultater

Der har vaeret stor interesse for Dan-
marks Blgderforenings projekt Blgderliv
under forandring (2009-2011). Resul-
taterne om aldre blgderes livsvilkar er
blandt andet prasenteret pa en stgrre
konference om sjeeldne sygdomme

i Bruxelles i maj 2012, arrangeret af

den europziske sjeldne-organisation,
Eurordis.
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Sommerlejr

Barnene far venner for livet. De laerer at stikke sig selv for at tage medicin. Og de har en fanta-
stisk uge med andre blgderbgrn uden foraeldrenes bekymrede blikke. Danmarks Blgderforening
tilbyder hvert ar bgrn med blgdersygdom eller ITP at komme pa sommerlejr.

Siden 1978 har Danmarks Blgderforening afholdt sommerlejr for
bgrn med blgdersygdom. Pa sommerlejren far bgrnene mulighed
for at komme lidt vaek fra foraeldrenes beskyttende vinger og
udfordre sig selv og prave graenser af. Det giver dem selvtillid og
succesoplevelser, der ellers kan vaere svare at opna i hverdagen
med en kronisk sygdom. Sommerlejren giver bgrnene mulighed
for at mgdes med ligestillede og spejle sig i hinanden. Det hjzl-
per dem til bedre at handtere og acceptere deres sygdom.

En tilbagevendende begivenhed pa sommerlejren er den
sakaldte Stikkeskole. Her vejleder og hjalper en haamofilisy-
geplejerske bgrnene i at stikke og medicinere sig selv med den
medicin, der er livsngdvendig for dem. Mens de stgrre bgrn
gver med nalen, kigger de mindre pad og samler maske mod til at
préve selv naeste gang.

Fra lejrchefens dagbog,
se www.bloderforeningen.dk/sommerlejr2o12

FONDENE G@R EN FORSKEL

De seneste par ar har foreningen oplevet, at det er blevet svarere
for bgrnene at fa tilskud til egenbetalingen af sommerlejren.

Det sker, fordi kommunerne i flere tilfeelde siger nej til at stgtte
opholdet.

For at imgdega denne udfordring har foreningen gget fundrai-
singen pa omradet, og det har i 2012 vaeret muligt at fa daekket
deltagerbetalingen for de bgrn, hvor det ikke er lykkedes at opna
stgtte fra hjemkommunen.

Fondenes stgtte ggr, at foreningen kan bevare sommerlejren og
dermed veere med til at give bgrnene redskaber til at handtere
livet med blgdersygdom. For ligesom for 34 ar siden er sommer-
lejren den dag i dag stadig en utrolig vigtig aktivitet for blgder-
bgrn — nu og for resten af livet.




Bladernes livskvalitet 2012

I 2012 blev den tredje undersggelse af blgdernes livskvalitet gennem-
fort. Formalet med undersggelsen er at fglge udviklingen i bladernes
livskvalitet over tid. Resultaterne af undersggelsen forventes tilgaenge-
lige i starten af 2013, og undersggelsen vil blandt andet blive praesen-
teret pa foreningens drsmgde den 13.-14. april.

Sammenligninger med undersggelserne i 1989 og 2001 har givet veerdi-
fuld viden om udviklingen i blgdernes livsvilkar. De positive endringer
for blederne, som man fandt i 2001, er fortsat geeldende pa de fleste
omrader. | nogle henseender ses endda en lille &ndring til det bedre.
Der er for eksempel en positiv forbedring i forhold til valg af uddan-
nelse og erhverv.

Der er igen en positiv stigning i levealderen efter det dramatiske fald
som fglge af, at mange blgdere blev smittet med hiv. Samtidig er der
sket en halvering af antallet af personer med hepatitis C, hvilket er
meget positivt, da det betyder, at flere har gavn af behandlingen.

Der er dog fortsat mange udfordringer. Hepatitis C fylder fortsat hos
personer, der har sygdommen, og blgdere med hiv oplever ogsa pro-
blemer. Det drejer sig blandt andet om bivirkninger ved behandlingen,
ligesom sygdommen stadig opleves at veere stigmatiserende.

Livskvalitetsundersggelsen belyser ogsa et nyt opmaerksomhedspunkt
pa aldersrelaterede lidelser, som interagerer med blgdersygdommen
pa uheldig vis.

Med hjeelp fra heemofilicentrene pa Aarhus Universitetshospital og
Rigshospitalet er undersggelsen udbredt til hele blgdergruppen og ikke
blot medlemmer af Danmarks Blgderforening. @konomisk er undersg-
gelsen blevet mulig med stgtte fra Novo Nordisk, Pfizer, Bayer Health-
care, Baxter samt Ernst og Vibeke Husmands Fond / Frantz Hoffmanns
Mindelegat.

Bledere med hiv har brug for
en sa@rlig indsats

| 1980erne blev 91 blgdere smittet med
hiv gennem deres medicin. | dag lever
27 af dem fortsat. Mange af dem blev
0gsa smittet med leverbetaendelsen
hepatitis C via medicinen, og i dag

lever mange med hele tre alvorlige
sygdomme og et komplekst sygdomsbil-
lede. De seerlige livsvilkér blandt blgdere
med hiv ggr, at de har et stort behov for
at mgdes og styrke deres netvaerk.

BEVILLING UDL@BET

Indtil 2012 har Danmarks Blg-
derforening via projekt Videre i
livet (finansieret af en bevilling via
Finansloven) kunnet danne rammen om
arrangementer for denne saerlige gruppe.

Bevillingen har ogsa betydet, at foreningen har
haft en socialradgiver, der har vejledt og ogsa
lagt et @re til, nar der var behov for det. Social-
radgiverfunktionen ophgrer i pr. 1. marts 2013
grundet gkonomien. Danmarks Blgderforening
arbejder for at finde en lgsning, sa foreningen
ogsa fremover kan yde en szerlig indsats til
blgdere med hiv og hepatitis C.

"Vi har kendt hinanden hele livet, og vi deler livsvilkar,
fordi hivesmitte, hepatitis C og blddersygdom er en giftig
cocktail, bade sundhedsmessigt og socialt. Det er der ikke
andre end os, der oplever = derfor har vi rigtigt meget at

tale med hinanden om.

— Palle Skovby



"Jeg har oplevet problemer med
faktorbehandling i forbindelse med kirurgiske
indgreb pa et andet sygehus. Man havde glemt
eller overset, at der skulle gives faktor.

S& jeg er glad for, at jeg var ved fuld
bevidsthed, sa jeg selv kunne tage affere.”

- Citat fra Livskvalitetsundersggelsen 2012

Viden er ikke en selvfalge

Blgdere har en sjelden sygdom, som mange, ogsa i behandlingssystemet, ikke kender
til. Derfor skal der altid vaere adgang til specialiseret viden om blgderbehandling, nar
der opstar behov for det. Det keemper Danmarks Blgderforening for.

Behandlingen af blgdersygdomme er i dag
sa effektiv, at den for manges vedkom-
mende kan foregd hjemme og kun i mindre
grad kraever kontakt med behandlings-
systemet. Behandlingen tilrettelaegges

i dialog med de to haemofilicentre pa
henholdsvis Rigshospitalet og Aarhus Uni-
versitetshospital, som er bemandet med
specialleeger og sygeplejersker med sarlig
viden om blgderbehandling.

EKSPERT | EGEN SYGDOM

| det gvrige sundhedsvaesen er der kun
begraenset viden om blgdersygdomme.
Foreningen far lgbende henvendelser

fra medlemmer, der har oplevet at matte
fungere som ekspert i behandling af
blgdersygdomme over for sundhedsfagligt
personale, fx i forbindelse med operatio-
ner. Men er uheldet ude, er det afggrende
- og til tider livsngdvendigt — at bade

patienter og sundhedspersonale kan fa
adgang til specialiseret hjalp.

INGEN SPECIALISERET BAGVAGT | @ST-
DANMARK

Derfor er det 0gsa meget bekymrende, at
radighedsvagten pa Rigshospitalet siden
1. maj 2012 udenfor normal abningstid
ikke er fast bemandet med en specialleege
i bladersygdom. Danmarks Blgderfor-
enings generelforsamling udtalte i 2012
stor bekymring og alvorlig kritik heraf. For-
eningen har fulgt op pa kritikken over for
bade Rigshospitalet og Sundhedsstyrel-
sen og vil ogsa fremover presse pa for at
sikre patienter med blgdersygdom adgang
til specialiseret hjeelp — dggnet rundt.

NYT REGISTER | VESTDANMARK
Registre er en vigtig kilde til viden, og
derfor er det ogsd meget glaedeligt, at

Aarhus Universitetshospital i 2012 har faet
et register lignende det, som Rigshospita-
let fik i 2011. Registrene kan blandt andet
bruges til bedre forskning, og til at give
overblik over medicinforbrug og arsager.
Pa linje med internationale anbefalinger
vil foreningen fortsat arbejde for etable-
ring af et nationalt register, der kan give et
samlet overblik over antallet af patienter
med blgdersygdom og deres behandling.




Fokus pa ITP

Danmarks Blederforening er ogsa for patienter
med blodsygdommen immun trombocytopeni (ITP).

ITP er en blodsygdom, der kan ramme
mennesker i alle aldre. Sygdommen
indebaerer, at antallet af blodplader falder
til et sa lavt niveau, at der opstar risiko for
at fa blgdninger. Hos nogle er sygdommen
kortvarig, mens andre har den i arevis

og maske livet ud. Sygdommen beteg-
nes som kronisk, hvis den har varet over
12 maneder. Danmarks Blgderforening
danner rammen om en rakke ITP-rettede
aktiviteter.

ITP-ARRANGEMENTER

P& Blgderforeningens arsmgde i 2012
afholdt foreningen en saerskilt ITP-
workshop, hvor laege, ph.d. Ole Halfdan
Larsen fortalte om det seneste nye fra ITP-
forskningsfronten. Ogsa i november blev
der gennemfgrt et ITP-arrangement, hvor
overlaege Henrik Frederiksen fra Odense
Universitetshospital gjorde de fremmgdte
klogere pa ITP. Der var stor spgrgelyst
blandt de fremmgdte.

Herudover har medlemmer af bestyrelsen
ogsa deltaget i internationale ITP-arrange-
menter i lgbet af 2012.

ID-KORT

Danmarks Blgderforening udsteder
lgbende ID-kort til medlemmer med

ITP. ID-kortet, der blev udviklet i 2009,
indeholder vigtige personlige oplysninger
om den enkeltes sygdom og behandling
samt generel information om ITP. Kortet
kan videregive disse vigtige oplysninger,
for eksempel i tilfeelde af en ulykke. ID-
kortet er af plastik og pa sterrelse med
et kreditkort, s3 det er nemt at have i
pengepungen.

PJECER

Foreningen har blandt andet udarbejdet
to pjecer om ITP. Pjecen ITP - en handbog
for patienter og pargrende (2009) giver
relevant information om blandt andet
symptomer og behandling, mens pjecen
Livet med ITP (2011) saetter fokus pa livs-
kvalitet og ITP ved blandt andet at bringe
fire personlige historier om livet med ITP.
Sidstnaevnte pjece er resultatet af en livs-
kvalitetsundersggelse udfgrt af Danmarks
Blgderforening i 2009. Herudover bringer
Blgderforeningen lgbende artikler med
fokus pd ITP i medlemsbladet BlgderNyt.

KONTAKTPERSONORDNINGEN
Danmarks Blgderforening stgtter op om
medlemmernes muligheder for at dele er-
faringer. Flere medlemmer med ITP indgar
i foreningens kontaktpersonordning, hvor
man har mulighed for at tale med ligestil-
lede og udveksle erfaringer om livet med
blgdersygdom eller ITP.

ITPERNE STOTTER 0G
RADGIVER HINANDEN
— 0GSA ONLINE

ITP’erne er meget aktive online og har
etableret flere facebookgrupper, hvor

de stgtter og radgiver hinanden. Ogsa

pa Danmarks Blgderforenings debatmo-
dul pd hjemmesiden og pa foreningens
facebookside er ITP’erne aktive deltagere
i en levende debat om behandling og
livet med ITP. Senest er emnet ”ITP og
symptomer” blevet diskuteret.
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Organisationen
i 2012

Danmarks Blgderforenings overordnede ledelse

varetages af en bestyrelse, som er sammensat af
bade blgdere og pargrende. Det daglige arbejde

udfgres af et sekretariat.

BESTYRELSE

Terkel Andersen (formand)
Jacob Andersen (nastformand)
Tem Folmand (naestformand)
Mikael Frausing (kasserer)
Theis Bacher

Lisbeth Skjgdt Ipsen

Naja Skouw-Rasmussen

Lars Lehrmann

Palle Skovby

Davy Alan Charlottenfeld (suppleant indtil december 2012)

Palle Lykke Ravn (suppleant)

Danmarks Blgderforenings sekretariat betjener Blgder-
erstatningsfonden, og indtil december 2012 betjente
sekretariatet ogsa paraplyorganisationen Sjaldne
Diagnoser.

Foreningens gkonomiske situation har betydet, at
sekretariatet i 2012 har mattet sige farvel til en raekke
medarbejdere. Med udgangen af januar 2013 stoppede
sekretaer Tina Mai Bentzen, og i februar 2013 sagde
foreningen ogsa farvel til socialradgiver Birte Steffensen.
Begge stillinger blev nedlagt.

SEKRETARIAT

Lene Jensen (direktgr indtil december 2012)

Karen Binger Holm (sekretariatsleder fra december 2012)
Susan Langkilde (sekretaer indtil august 2012)

Tina Mai Bentzen (sekreteer fra august 2012)

Laerke Gade Bjerregaard (kommunikationsmedarbejder
indtil december 2012)

Ane Lind Mgldrup (akademisk medarbejder indtil
december 2012)

Birte Steffensen (socialrddgiver)

Susanne Romlund (regnskabsmedarbejder)

Katrine Heinild (projektmedarbejder indtil april 2012)
Helle Nielsen (servicemedarbejder indtil juli 2012)
Maria Christensen (kommunikationsassistent)

Marie Louise Plenborg (studentermedarbejder)
Stephanie Jgker Nielsen (studentermedarbejder indtil
december 2012)

Poul Eik Jgrgensen (frivillig)

Foreningen arbejder pa at finde mindre lokaler til sekre-
tariatet, ligesom der vil ske en raekke @ndringer i forhold
til deltagerbetaling, kommunikation, sekretariatets
abningstid, m.v.

FORSKNINGS- OG STOTTEFONDENS BESTYRELSE
Lene Brandt (formand)

Hans Henrik Paulsen (kasserer)

Theis Bacher

Niels Clausen (overlaege)

Irene Jensen (Scleroseforeningen)

Frede Jensen (suppleant for Irene Jensen)

BLODERERSTATNINGSFONDENS BESTYRELSE
Tove Lehrmann, formand

Theis Bacher, nastformand

Niels Michelsen

Ole Hartling

Lisbeth Skjgdt Ipsen

Marianne May (suppleant indtil efterdret 2012)
Claus Lundstedt (suppleant indtil efterdret 2012)
Tem Folmand (suppleant fra efteraret 2012)

Lise Beha Erichsen (suppleant fra efteraret 2012)



Samarbejdsflade

DANMARKS BLODERFORENING ER
MEDLEM AF:

¢ Sjeldne Diagnoser — paraplyorganisa-
tion for 47 foreninger for sjeeldne syg-

domme og handicap. Sjeldne Diagnoser
har indtil december 2012 kgbt sekretari-

atsbistand af Blgderforeningen

¢ Danske Handicaporganisationer — para-

plyorganisation for 32 handicaporgani-
sationer

e EURORDIS - paraplyorganisation for
europziske foreninger for sjeeldne syg-
domme og handicap

® EHC (European Haemophilia Consor-
tium) — europaisk sammenslutning af
blgderforeninger

* WFH (World Federation of Hemophilia) —

verdensorganisationen for blgdere

DANMARKS BL@DERFORENING SAMAR-
BEJDER OGSA MED:

¢ Hamofilicentrene — jaevnlig kontakt
med de nationale behandlingscentre for
haemofili pa hhv. Rigshospitalet og Aar-
hus Universitetshospital, Skejby

¢ Nordiske blgderforeninger — foreninger-
ne mgdes arligt, enten til selvstandigt
mgde pa skift i landene eller i forbindel-
se med andre internationale aktiviteter

¢ Medicinalindustrien - find Blgderfor-
enings etiske retningslinjer for samar-
bejde med medicinalindustrien pa www.
bloderforeningen.dk/etik samt en liste
over hvilke virksomheder, der har stgttet
Blgderforeningen i 2012 pa www.bloder-
foreningen.dk/sponsorer

Tak for stotte

Danmarks Blgderforening vil
gerne udtrykke stor tak til alle,
der har hjulpet foreningen

i 2012. Foreningens mange
aktiviteter havde ikke veeret
mulige uden de gkonomiske
bidrag og indsatsen fra de
frivillige krafter, som har
stgttet foreningen i arets lgb.

Uden jer, ingen Danmarks
Blgderforening.
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En blader er ikke bare en blader

Danmarks Blgderforening varetager
interesserne for mennesker, der har
hamofili, von Willebrands sygdom
eller ITP samt andre sjaeldne blgder-
sygdomme.

HAMOFILI

Hamofili skyldes mangel pa en af de
faktorer i blodet, der far blodet til at
starkne. Det betyder, at blodet ikke
stgrkner pa normal vis, og blgdnin-
ger —for eksempel i led, muskler eller
indre organer — kan blive store og lang-
varige, hvis der ikke gives medicinsk
behandling. Blgdninger kan forekomme
spontant eller ved blot mindre skader.
Haemofili rammer naesten udelukkende
mend og er medfgdt og arvelig.

VON WILLEBRANDS SYGDOM

Von Willebrands sygdom skyldes
mangel pa den stgrkningsfaktor, som
hedder von Willebrand-faktor. Bade
mand og kvinder kan have sygdommen,
som medfgrer gget blgdningstendens.
Sygdommen er medfgdt og arvelig.

ITP (IMMUN TROMBOCYTOPENI)
Blodsygdommen ITP medfgrer, at
antallet af blodplader i blodet falder, sa
der kan opsta blgdninger, fordi blod-
plader er ngdvendige for, at blodet kan
stgrkne normalt. Sygdommen skyldes,
at kroppen danner antistoffer imod
blodpladerne, sé de bliver nedbrudt for
hurtigt. Tilstanden medfgrer iszer blgd-
ninger i huden, men der kan ogsa opsta
blgdninger i slimhinder, muskler og
indre organer. ITP kan ramme begge kgn
og bade bgrn og voksne. Sygdommen
kan optraede forbigdende, eller den kan
blive kronisk.

Medlemskab

Det koster 250 kr. arligt at vaere
medlem af Danmarks Blgderforening.
For unge mellem 18 og 25 ar er
kontingentet 125 kr.

Alle, der vil stgtte foreningens formal,
er velkomne.

Meld dig ind via
www.bloderforeningen.dk eller
ring til Danmarks Blgderforening pa

tlf. 33 14 55 o5.

Danmarks Bloderforening - Frederiksholms Kanal 2, 3. sal - 1220 Kgbenhavn K
Telefon 3314 5505 - dbf@bloderforeningen.dk - www.bloderforeningen.dk

Bank 7040-1106847



