Arsberetning 2018

Danmarks Blgderforening

Danmarks Blgderforening arbejder for at forbedre forholdene for bledere i Danmark. Foreningen arrangerer
aktiviteter for medlemmerne, tilbyder stgtte og radgivning, udarbejder information og varetager medlem-
mernes interesser over for beslutningstagere. | 2018 havde foreningen cirka 600 medlemmer.

Nye behandlinger og spaendende forskningsresul-
tater stod i ke pa verdenskongressen for blgdere, der
blev afholdt i Glasgow i maj 2018. Fremtiden byder
pa flere muligheder for behandling og flere mu-
ligheder for at tilpasse behandlingen til den enkelte
patient. Der er god grund til at vaere optimistisk!

Blgderpatienten i fokus

Indenfor behandling af blgdere er der kommet starre
fokus pa at se bladere i et helhedsperspektiv. Den
optimale behandling og det gode liv for folk med
bledersygdomme handler ikke udelukkende om at
fa den rigtige medicin. Det handler i hgj grad ogsa
om at passe pa sine led og sin krop i forhold til at
spise og leve sundt. Derfor er det vigtigt, at haamo-
filicentrene har kapacitet til at se blgderpatienterne
som forskellige individer med forskellige behov.

Og at sundhedsvaesenet kan mgde os, bdde som
sjeeldne patienter og som kronikere. Heldigvis har

vi i Danmarks Bladerforening i gjeblikket en rigtig
god dialog med vores laeger og haamofilicentre pa
Rigshospitalet og Skejby. Det gaelder eksempelvis
problematikken omkring vagtordningen pa Rigshos-
pitalet og nu ogsa Skejby. Alt er dog ikke lutter lagk-
age. Trods gode faglige argumenter har vi sveert ved
at traeenge igennem hospitalsvaeggen - eller maske
rettere sagt budgetloftet.

Nydiagnosticerede familier kommer i klemme

| Danmarks Blgderforening ser vi en bekymrende
udvikling, hvor familier med ny-diagnosticerede
bladerbern oftere indberettes til myndighederne,
fordi bagrnene eksempelvis har mange bla maerker.
Vi har i foreningen i 2018 faet kendskab til flere
sager, hvor hospitaler har vaeret hurtige til at mis-

teenke foraeldre for vold, nar de har henvendst sig

pa hospitalerne med bekymring om fx uforklarlige
bld maerker eller andre symptomer pa aget blad-
ningstendens. Det bekymrende i de her nye sager,

er at man fra laegernes side er meget hurtige til at
melde foreeldrene til de sociale myndigheder, for
man undersgger sygdomssporet ordentligt. Blader-
foreningen stiller ikke spergsmalstegn ved, at man
skal reagere pa mistanke om vold mod bgrn. Men pa
bladergruppens vegne er vi ngdt til at insistere p3, at
fokus pa det sociale spor ikke ma blive pa bekostning
af sygdomssporet. | den kommende tid vil vi i lyset af
disse alvorlige sager samle dokumentation og rette
vores bekymring videre til myndighederne.

Frivillige driver foreningen

Afslutningsvis vil jeg sige en stor tak til alle de frivil-
lige kraefter, der hjaelper Danmarks Bladerforening. Vi
har trods vores relativt beskedne starrelse ekstremt
mange kompetencer i foreningen. Hvad enten man
hjeelper til pa medlemsaktiviteter, repraesenterer
bladerforeningen i Medicinradet eller sidder med
ved bordet i Ankestyrelsen, sa er det takket veere
vores medlemmers store engagement og frivillige
indsats, at Danmarks Blgderforening i dag er kendt
og respekteret som den aktive patientforening, vi er.
kan komme andre til gavn.

Jacob Bech Andersen
Formand




Aret i tal

| 2018 havde Danmarks Blgderforening ind-
taegter pa cirka 3,3 millioner kroner inkl. renter.
Udgifterne belgb sig til cirka 2,7 millioner kro-
ner. Efter henlaeggelser er resultatet et overskud
pa 74.755 kr.

Indtaegter

Danmarks Blgderforening havde i 2018 ind-
taegter for cirka 3,3 millioner kroner. De stgrste
indteegtskilder var medlemskontingenter og
fundraising med videre, der bidrog med i alt
cirka 1,9 millioner kroner. Dernaest offentlige
driftstilskud samt tilskud til kursusaktivitet, der
udgjorde cirka 1,2 millioner kroner.

Udgifter

Foreningens udgifter udgjorde i 2018 i alt cirka
2,7 millioner kroner. De stgrste udgiftsposter var
cirka 1,1 millioner kroner brugt til sekretariats-
bistand og 0,8 millioner kroner til medlems-
rettede aktiviteter som sommerlejr for bgrn,
foreeldre/bgrn-seminar, arsmgde og udgivelse af
BloderNyt med mere. 0,4 millioner kroner gik til
projekter og cirka 0,3 millioner kroner blev an-
vendt til nationalt og internationalt samarbejde.

Medlemmer og bidrag
624 personer var i 2018 medlemmer af forenin-
gen.

115 udsendte pjecer

761 folgere pa facebook

263 deltagere til arrangementer

7 afholdte arrangementer

Heraf var 31 unge mellem 18-25 ar. 12018 har
foreningen modtaget bidrag fra 128 private
bidragsydere, heraf 117 pa mindst 200 kr. Takket
vaere de mange bidrag har foreningen opre-
tholdt sin status som almennyttig forening i
2018.

Foreningens gkonomiske situation

Foreningen har fortsat et hgjt aktivitetsniveau
og har samtidig udviklet nye projekter. Drifts- og
administrationsudgifter er stabiliseret og sekre-
tariatet havde i gennemsnit 2,9 arsveerk i 2018.
fordelt pa fem personer.

Foreningen vil i 2019 fortsat arbejde pa at
realiseringen af den vedtagne handlingsplan
"Egenomsorg - Handlingsplan for det gode
blgderliv 2015-2020" der skal medvirke til at
foreningen, fagpersoner og den enkelte blgder
aktivt bidrager til styrket egenomsorg. Tele-
medicinprojektet er fortsat en del af den han-
dlingsplan, men ogsa andre indsatser bl.a. for
kvinder med blgdersygdom er under udvikling.

I 2019 vil der derfor fortsat vaere fokus pa at ud-
vikle og forstaerke nye samarbejdsrelationer og
indteegtskilder som bidrag fra private og fonde.




Foreningens aktiviteter i 2018

Arsmgde

Pa foreningens drsmgde samles alle foreningens
medlemmer pa tvaers af alder og sygdom. Der er bade
mulighed for netveerk og ny viden. | Middelfart d.
14-15 april 2018 var temaet for oplaeg og diskussioner
genetisk udredning og etik. Overlaege Lone Hvitfeldt
Poulsen praesenterede den nye blgderapp, udviklet

som del af telemedicinprojektet, fra laegens perspektiv.
|

Bladerlejr

Nar blgderbegrn i alderen 7-17 ar mgdes for at holde
den arlige sommerlejr, er der fuld fart over feltet fra
starten af. Her mgder de andre blgderbgrn og dan-

ner venskaber for livet. | 2018 foregik sommerlejren

pa d. 30 juni - 7 juli pa Rejsby Europaeiske Efterskole.
Barnene fik mulighed for at prove sig selv af under
trygge rammer, og flere gvede at stikke sig selv med
den livsvigtige medicin under supervision af en haemo-

filisygeplejerske.
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Forzeldre/barn-seminar

Pa seminaret mgdes familier med bgrn, der har en
bladersygdom eller ITP. Her far familierne adganag til
ny viden og redskaber til at handtere hverdagen med
en alvorlig sygdom, og udveksler erfaringer og danner
netvaerk. | 2018 foregik arrangementet d. 7-9. septem-
ber i Skaelsker. Der var oplaeg om ledbladninger, fysisk
aktivitet blandt bgrnene og stress og angstreaktioner
hos foreeldrene.
|
Seniorseminar

De ldste blgdere og deres partnere mades arligt til
faglige oplaeg, erfaringsudveksling og oplevelser.

| 2018 foregik arrangemenet d.15-16. september i
Frederecia. Psykolog Vibeke Fonnesbech Klaerke gav et
oplaeg med fokus pa erfaringer fra fortiden og overve-
jelser om fremtiden bl. Hun faciliterede ogsa erfaring-
sudveksling mellem de pérgrende i wn workshop.

Kvindetur

Kvindelige blgdere og baerere er ofte en overset
gruppe. Derfor er der stor interesse for kvindeturen,
hvor kvinderne mades i et forum praeget af tillid og
abenhed. Her tales om de udfordringer, de star over for.
| 2018 gik turen til Kolding 27-28 oktober. Pa program-
met var bl.a. psykolog Vibeke Fonnesbech Klaerke, som
faciliterede en diskussion af mgdet med sundhedssys-

temet som kvinde med blgderysgom.
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Ungearrangement

| en ung bladers liv er det fx hvordan man rejser med
blgdersygdom, og hvad man fortaeller om sin syg-
dom til en ny kaereste eller arbejdsgiver som fylder. |
ar havde de unge to mgder. Bade en opvarmning til
arsmadet d. 13 april 2018 og m@de pa sommerlejren i
uge 27. Barndomsvenner og nye bekendtskaber mgd-
tes til udveksling af gode rad og snak om fremtiden
som blader.

Hiv-netvaerk

91 blgdere blev i 1980erne smittet med hiv via deres
bledermedicin. Alle, der fik hiv-virussen, blev ogsa
smittet med hepatitis C. | dag lever 24 af de hiv-smit-
tede blgdere stadig. Netvaerket mgdes hvert ar den 1.
december, hvor erfaringer og bekymringer om frem-
tiden deles.

Danmarks Bladerforening vil gerne udtrykke en stor tak til alle, der har hjulpet foreningen i 2018.
Foreningens mange aktiviteter havde ikke veeret mulige uden de gkonomiske bidrag og indsatsen fra de
frivillige kraefter, som har stottet foreningen i arets lgb. Tusind tak for stgtten!



(En blader er ikke bare en blader

Danmarks Blgderforening varetager interesserne for mennesker, der har haemofili, von Willebrands sygdom
eller ITP samt andre sjeeldne blgdersygdomme.

Heemofili

Haemofili skyldes mangel pa en af de faktorer i blodet, der far det til at starkne. Det betyder at blodet ikke
stgrkner pa normal vis, og at bladninger - for eksempel i led, muskler eller indre organer - kan blive store og
langvarige, hvis der ikke gives medicinsk behandling. Bladninger kan forekomme spontant eller ved blot
mindre skader. Hemofili rammer naesten udelukkende maend og er medfedt og arvelig.

Von Willebrands sygdom

Von Willebrands sygdom skyldes mangel pa den starkningsfaktor, som hedder von Willebrand-faktor. Bdde
maend og kvinder kan have sygdommen, som medfgrer gget bladningstendens. Sygdommen er medfadt
og arvelig.

ITP (Immun Trombocytopeni)

ITP er en blodsygdom, som medfarer at antallet af blodplader i blodet falder til et sd lavt niveau, at der op-
star risiko for bledninger. Sygdommen skyldes at kroppen danner antistoffer imod blodpladerne eller de cel-
ler i knoglemarven, der laver dem, sa blodpladerne bliver nedbrudt for hurtigt. ITP medfearer iszer blgdninger
i huden, men der kan ogsa opsta blgdninger i slimhinder, muskler og indre organer. ITP kan ramme begge
kon og bdde barn og voksne. Sygdommen kan optraede forbigdende, eller den kan blive kronisk.

N

Organisationeni 2018
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