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2008

Udvikling og

videreudvikling

2008 blev pa mange mader et ar praeget
af udvikling i Blgderforeningen. Efter
nogle ars usikkerhed om bevillinger til
foreningens arbejde for hiv- og hepatitis-
smittede blgdere kom der endelig en
lgsning pa sagen. Folketinget besluttede
at tildele foreningen midler de naeste fire
ar til stgttearbejdet via et sakaldt akt-
stykke. Den ro, der fglger med en firearig
bevilling, giver foreningen bedre mulighe-
der for at planlaegge sine aktiviteter over
et leengere forlgb og derved optimere sin
indsats pd omrddet. Det betyder ggede
muligheder for nyteenkning og nyudvik-
ling i stgttearbejdet, hvilket allerede er
godt i gang.

Ogsa pa eldreomradet er der fokus pa
udvikling. Blgderforeningen modtog

i fordret 2008 midler fra den sakaldte
Satspulje til et udviklingsprojekt omkring
&ldre blgdere. De zldre blgdere, der
lever i dag, er noget sarligt, fordi de er
den fgrste generation af deres slags.
Tidligere betgd manglende behandlings-
muligheder en kort levealder og dermed

ingen aldre blgdere. Nu er situationen
heldigvis en anden. Men fordi den er sa
ny, er der stadig mange uudforskede
aspekter ved at leve et langt liv med
blgdersygdom. Blgderforeningens zldre-
projekt skal vaere med til at kaste lys over
omradet og de aldre blgderes behov.

Ved siden af disse udviklingsprojekter
har Blgderforeningen fortsat for fuld kraft
med sine gvrige aktiviteter: Seminarer
og mgder for medlemmer, information,
socialradgivning, interessevaretagelse og
meget mere. Blgderforeningen er sdledes
en staerk forening, der bade tager sig af
udvikling og videreudvikling af eksiste-
rende arbejdsopgaver, drift og fremdrift

i samme organisation. Det er en sund
balance for en forening, der snart runder
de 40 ar og derved ma siges at befinde
sig i sin bedste alder.

Terkel Andersen
Formand for Danmarks Blgderforening
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I Medlem til medlem

D E— | gjenhgjde

Erfaringsudveksling pa seminarer, mgder m.v.

e Kontaktpersoner

Debat og netvaerk pa www.bloderforeningen.dk,
www.los-bleedos.net og www.facebook.com

I
Pa foreningsniveau

Bestyrelsesarbejde

Planlaegning af aktiviteter og seminarer

Deltagelse i undersggelser

Indleeg og interviews til medlemsbladet BlgderNyt m.m.

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

Administration af grupper pa Facebook
Udkast til folder om ITP
Hvervning af nye medlemmer (kampagne i 2008)

NETVERK : - S = : : Salg af lodder for foreningens Landsindsamling



2008

Forening til medlem

]
Aktiviteter

e Skitur for unge (februar)

e Arsmgde (april)

Sommerlejr (juli)
¢ Forzldre-bgrn seminar (september)

Seminarer for zeldre blgdere (maj og oktober)
¢ |TP-temadag (oktober)
Kvindetur (november)

¢ Hiv-netvarksmgde (maj og november)

I
Interessevaretagelse
har i 2008 bl.a. kempet for

¢ Bedre behandlingssituation pa haemofilicentre

e Genetablering af gkonomiske midler til stgttearbejde
for hiv- og hepatitissmittede blgdere

e Forlaengelse af Blgdererstatningsfonden

|
Radgivning

¢ Ved foreningens socialradgiver

e Faglige opleg pa seminarer, mgder m.v.

INTERESSEVARETAGELSE

Information
Medlemsbladet BlgderNyt (fire numre)
Pjecer, bl.a. ny folder om ITP

Elektronisk nyhedsbrev

Hjemmesiden www.bloderforeningen.dk
(37.352 besgg i 2008)

]
Projekter

Blgderliv under forandring
(satspuljeprojekt om aldre blgdere)

Videre i livet
(malrettet hiv- og hepatitissmittede blgdere)

Udvikling af vaerktgjet Sociale Profiler til mgdet
med sagsbehandleren (i samarbejde med
Sjeeldne Diagnoser)

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

Blgdererstatningsfonden (for hiv-smittede blgdere)

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



2008 i tal

Blgderforeningen har veeret god til at
skabe indtaegter i 2008. Den statslige
bevilling til arbejdet for de hiv-smitte-
de blgdere er blevet genoprettet, og i
perioden 2008-2011 er foreningen
sikret en arlig bevilling pa 900.000 kr.
til det hiv- og hepatitisrettede arbejde.
| 2008 kom der 0gsa et satspuljepro-
jekt om eldre blgderes livsvilkar til
huse —i alt 1,8 mio. kr. over to til tre ar.

Den indtaegtsdaekkede virksomhed,
der i overvejende grad stammer fra
salg af sekretariatsydelser til Sjeeldne
Diagnoser, har i 2008 veeret lidt

lavere end tidligere. Samarbejdet med
Sjeeldne Diagnoser er stadig en vigtig
kilde til bade gkonomiske indtaegter og
synergi-effekter i sekretariatet.

Samlet set var indtaegterne i 2008 pa
godt 5 mio. kr., nar de projektmidler,
der skal anvendes i 2009, er fratrukket.

Udgifterne har holdt sig pant inden
for budgettet og har vaeret pai alt
knapt 5 mio. kr. Udgifterne til drift og
administration ligger pa samme niveau
som i 2007.

Nar der er korrigeret for renter, hen-
laeggelser med videre, er arets resultat
taet pa nul. Det hgje aktivitetsniveau
taget i betragtning ma dette betegnes
som tilfredsstillende.

| 2008 har der vaeret mange aktiviteter
for medlemmerne. Der er afholdt 11
forskellige aktiviteter med i alt 236
deltagere, heraf 75 bgrn under 18 ar.

| sekretariatet arbejdes der i stadigt
stgrre omfang projektorienteret,
hvilket bl.a. giver sig udslag i flere mid-
lertidige ansattelser og mere deltid.
Saledes er der i 2008 udfgrt arbejds-
timer svarende til 7,3 fuldtidsansatte
fordelt pa 15 personer.

Udgifter i 2008: 5 mio. kr.

3%
Fonde/legater

23%
Medlemsaktiviteter/
radgivning

46%
Administration/ 11%

drift Information/viden-
indsamling

9%
Projekt-

relaterede
4% -
Fundraising Udzitie]
aktiviteter

3%
Interna-
tionalt

MEDLEMSAKTIVITETER/
RADGIVNING

Fx arsmgde, sommerlejr, seminar for
foreeldre/bgrn, bestyrelsesarbejde,
personlig radgivning ved socialrad-
giver m.m.

INFORMATION/VIDENINDSAMLING
Fx hjemmeside, medlemsblad,
nyhedsmail, informationspjecer mm.

FUNDRAISING AKTIVITETER
Iser Landsindsamling

INTERNATIONALT

Nordisk, europeeisk og internationalt
samarbejde, idet der i 2008 blev
afholdt verdenskongres i Istanbul

ADMINISTRATION/DRIFT
Administration og drift af Blgder-
foreningen, sekretariatshistand til
Sjeldne Diagnoser og Blgdererstat-
ningsfonden

FONDE/LEGATER
For blgdere, herunder blgdere
smittet med hepatitis C

Indtaegter i 2008: 5 mio. kr.

3%
Medlemskontingenter

13% %
Fundraising Prgie‘;(t-
relaterede
% indtaegter
Offentlige tilskud

28%
Indtaegtsdaekket
virksomhed

6%
Optaget 1%
fraegne  Andet

henlaggelser

MEDLEMSKONTINGENTER
Kontingent fra foreningens voksne
og unge medlemmer

FUNDRAISING
Landsindsamling, private bidrag,
fonde, virksomheder m.m.

PROJEKTRELATEREDE INDTAGTER
Indteegter fra statslige bevillinger til
®ldreprojekt samt hiv- og hepatitis-
projekt

INDTAGTSDAKKET VIRKSOMHED
Sekretariatsbetjening af Sjaldne
Diagnoser og af Blgdererstatnings-
fonden

OFFENTLIGE TILSKUD
Tips/lotto-midler, statstilskud til
foreningens indsats for hepatitis C-
og hiv- smittede blgdere (excl.
projektmidler), Tips/lotto-midlerne,
Handikappulje m.v.

Det skal bemarkes, at der i forhold til tidligere
drsberetninger er tale om en andret kategorise-
ring, hvorfor den relative fordeling af indtaegter
og udgifter ikke er direkte sammenlignelig med
tidligere drsberetninger.



Aktiviteter i 2008

]
Foraldre-bern seminar

Pa Blgderforeningens foraeldre-bgrn
seminar mgdes familier med bgrn, der
har blgdersygdom/ITP. Forzeldrene mod-
tager information og deler erfaringer,
mens bgrnepassere laver aktiviteter for
bgrnene. | 2008 blev der blandt andet
taget fat i dilemmaer og udfordringer
ved at have et blgderbarn i skole og
institution.

I
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 har
leert at give sig selv medicin. Der del-
tager nemlig altid en sygeplejerske pa
lejren, og her er der god tid til at lzere,
hvordan man handterer nal og medicin.

I
Eldre bledere

Blgdere over 50 ar og deres aegtefeeller
mgdes en-to gange arligt til oplevelser
og opleeg et sted i Danmark. 2008 bgd
blandt andet pa oplaeg om den nye arve-
lov samt en tur til Himmelbjerget.

]
Kvindetur

Kvinder er i mindretal, nar det handler
om at have blgdersygdom. Derfor
arrangerer Blgderforeningen hvert ar
en weekend malrettet denne gruppe.
Her opstar et intimt forum med fokus
pa samtale og erfaringsudveksling.

|
ITP-temadag

Blgderforeningen laver med jaevne
mellemrum arrangementer malrettet for-
eningens medlemmer med blodsygdom-
men ITP. | 2008 blev afholdt en temadag
med leegefagligt opleaeg.

]
Ungegruppen

Blgderforeningen har en ungegruppe,
der arrangerer aktiviteter for malgrup-
pen. | 2008 stod de bag en skitur i
alperne.

I
Hiv og hepatitis C

De hiv- og hepatitis-smittede blgdere
bliver arligt inviteret til seminar og net-
vaerksmgder. Her har de mulighed for at
dele erfaringer og fa input til at handtere
deres ekstra sygdom(me).

e
Arsmade

Pa foreningens arsmgde har alle med-
lemmer mulighed for at mgdes pa tvaers
af alder og sygdom. Arsmgdet danner
rammen omkring foreningens general-
forsamling samt oplaeg og workshops.
Arsmgdet i 2008 bad blandet andet pa
et oplaeg ved journalist og forfatter Eva
Jérgensen om at miste sin elskede til
sygdom.

ELDRE BLODERE - 50+

Aktiviteter for medlemmerne er
en af hjgrnestenene i Blgder-
foreningens arbejde. Aktiviteterne
er rammen om vigtig erfarings-
udveksling, formidling af viden

og gode oplevelser.




Firearig bevilling til
hiv- 08 hepatitisrettet

arbejde

Blgderforeningen er i de kommende
ar sikret stgtte til sit arbejde for de
hiv- og hepatitis-smittede blgdere.
En firedrig bevillingsperiode giver
foreningen ro og mulighed for at
udarbejde et langsigtet udviklings-
projekt for malgruppen.

| 2007 mistede Blgderforeningen en
mangedrig offentlig statte til sit arbejde
for hiv-smittede blgdere, mens der her-
skede stor usikkerhed omkring fortsaet-
telsen af en tilsvarende bevilling til det
hepatitisrelaterede arbejde. | 2008 blev
bevillingen genetableret af Folketinget for
en firearig periode.

AKTSTYKKE GIVER RO

Bevillingen blev givet efter en stor indsats
fra foreningens og folketingspolitikeres
side, samt vedvarende opmarksomhed i
medierne om sagen. Midlerne kommer
fra et sakaldt aktstykke, som Folketingets
Finansudvalg vedtog i juni 2008.

Bevillingen har skabt ro omkring situa-
tionen. Tidligere var bevillingerne kun et-
arige, og sikkerheden i en firearig periode
har givet Blgderforeningen mulighed for
at teenke langsigtet og udvikle et lengere-
varende projekt.

STADIG EN KAMP AT KZ£MPE
Blgderforeningen arbejder nu for at sikre
Blgdererstatningsfondens fortsattelse
efter 2010, hvor fonden ellers er sat til at
udlgbe. Blgdererstatningsfonden yder
gkonomisk stgtte til hiv-smittede blgdere
og deres efterladte. Den blev ved sin
oprettelse i 1995 sat til at udlgbe i 2010,
fordi overlevelsesmulighederne dengang
ikke var sa gode som i dag — man regnede
ikke med, at flere af de hiv-smittede blg-
dere ville vaere i live ved fondens udlgh.

Heldigvis er behandlingsmulighederne
blevet bedre, og de hiv-smittede blgdere,
der lever i dag, har stadig brug for Blgder-
erstatningsfondens midler. Derfor er det et
af Blgderforeningens store fokusomrader
at sikre fondens viderefgrelse.

“Nu skal

man
pludselig
til at leve”

Hvordan ggr man sig tanker
om fremtiden, nar man er
vokset op uden en? Hvordan
handterer man trathed og
andre medicinske bivirknin-

ger? Og hvordan sikrer man
sine n@rmeste, nar man ikke
kan blive forsikret? De hiv-
smittede blgdere har mange
udfordringer.

Indtil midten af 1980’erne blev 91
blgdere smittet med hiv via deres
blgdermedicin. | dag lever 27 af dem
stadig. Takket vaere bedre behand-
lingsmuligheder har de faet en
fremtid. Men det ggr ikke livet som
hiv-smittet blgder til en dans

pa roser.

SVZRE VILKAR

| efterdret 2008 kortlagde Blgder-
foreningen sammen med Blgder-
erstatningsfonden de hiv-smittede
blgderes livsforhold og gnsker til
fremtiden.




Kortlaegningen viser, at halvdelen af
de hiv-smittede blgdere star uden
for arbejdsmarkedet. Flere blev
smittet som bgrn, og med ringe
overlevelsesmuligheder fik de aldrig
en uddannelse, men kom direkte pa
fartidspension. Nu vil nogle af dem
gerne videre, men star famlende over
for hvordan.

Andre, der er pa arbejdsmarkedet, vil
gerne finde en mdde at trappe ned,
sa de kan fastholde deres arbejde
leengst muligt.

De fleste har bekymringer om frem-
tiden, serligt angdende hvordan de
skal sikre deres naermeste, fordi de
hiv-smittede blgdere ikke kan blive

forsikrede pa grund af deres sygdom.
Ved siden af dette har hiv-behand-
lingen mange bivirkninger, og mange
lider blandt andet af treethed og
kroniske smerter.

COACHINGFORL@B

Med udgangspunkt i kortleegningen
vil Blgderforeningen malrette sin
indsats over for de hiv-smittede
blgdere i projektet Videre i livet.
Blandt andet er der planer om at
lave individuelle coachingforlgb,
hvor de hiv-smittede blgdere

kan arbejde med personlige mal
omkring for eksempel uddannelses-
eller arbejdsmarkedsgnsker, samt
personlig udvikling. Arbejdet med
dette vil for alvor begynde i 2009.

"Jeg kan og tgr stadig ikke
se sa langt ud i fremtiden.
I mange ar blev mit 1liv lagt an pa
at vanne sig til snart at df og nu
skal man pludselig til at leve. I

visse sammenhsmnge er livet svarere
end dgden, nar man er vokset op
hédnd i h&nd med dgden”.

Hiv-smittet blader, kortlaegningen *Jeg lever kun
én dag ad gangen”, Blgderforeningen 2008

Hepatitis C
begraenser

Indtil 1991 blev 177 blgdere smittet med
hepatitis C-virus via deres blgdermedicin.
Hepatitis C kan blandt andet give kronisk
leverbetaendelse og skrumpelever. Derfor
prgver mange blgdere at blive sygdommen
kvit. Det kraever en barsk og langvarig
behandling — og det er langt fra sikkert, at
den virker.

KONTAKTPERSONORDNING

Mange blgdere i — eller pé vej i — behand-
ling for hepatitis C efterspgrger andres
gode rad og erfaringer. Blgderforeningen
vil som led i sit arbejde for de hepatitis

C-smittede blgdere blandt andet opbygge ”Gennem ens opvakst som

en detaljeret kontaktpersonsordning. Her ° .
kan de hepatitis C-smittede blgdere og blgder far man konstant at vide,

deres pargrende hente konkrete erfa-
ringer om helt specifikke situationer. De
forste spadestik til en sddan ordning blev
taget i 2008, og projektet vil for alvor blive
rullet ud i 2009.

at 'det ma du ikke’, og ’pas nu pa
dig selv’. Selv som voksen kan
begransningerne forfglge éni
form af hepatitis C-smitten:

’Husk nu, at du ikke ma drikke

for meget!” Derfor har jeg to gange
via behandling forsggt at blive

fri for denne lille ’sidegevinst’ til
min blgdersygdom. Dog desvarre
uden resultat.”

Tem Folmand, der er 36 dr og
hepatitis C-smittet blader.



Pionerer oppe i arene

10

Hvilke udfordringer oplever man
som blgder, nar man kommer

op i arene? Det er der faktisk

ikke noget fuldt overblik over pa
nuvaerende tidspunkt. For den
generation af &ldre blgdere,

der lever nu, er den fgrste af sin
slags. Blgderforeningens projekt
Blagderliv under forandring seetter
de zldre blgdere under lup.

For bare 25 &r siden kunne en blgder ikke
forvente at blive ret meget over 40 ar.
Men takket vaere moderne blgdermedicin
narmer blgdernes levealder sig normal-
befolkningens. Det betyder, at der findes
en helt ny gruppe af blgdere — aldre blg-
dere. Fordi denne gruppe er den fgrste,
eksisterer der kun meget lidt viden om,
hvilke udfordringer det medfgrer at vaere
®ldre og samtidig blgder.

DARLIGE LED

Nogle ting ved man dog. Zldre blgdere
har for eksempel ofte problemer med
ledene efter en barndom uden medicin
og et langt liv med gentagne ledblgdnin-
ger, der giver slidgigt. Det kan betyde
mange smerter og i sidste ende udskift-
ninger af led som kna og hofte. Det kan
have stor betydning for mulighederne for
tilknytning til arbejdsmarkedet.

BL@DERLIV UNDER FORANDRING

Men der er som sagt en raekke uudfor-
skede ting omkring det at vaere &ldre og
have blgdersygdom. For eksempel mang-
ler et samlet billede af, hvilke udfordrin-
ger det indebaerer bade fysisk og socialt.
Ligesom det star hen i det uvisse, hvad
de xldre blgdere selv synes er et godt
liv— og hvad de mener, at der skal til for
at ggre det bedre.

Det vil Blgderforeningen gerne under-
spge. Blgderforeningen fik i foraret 2008
penge fra den sdkaldte Satspulje til et
flerarigt projekt om eldre blgdere —
projekt Blgderliv under forandring.

OPKVALIFICERING OG NETVARK

| 2008 har foreningen i samarbejde med
de to nationale hamofilicentre udsendt
et omfattende spgrgeskema til blgdere
i malgruppen. Viden herfra vil danne
grobund for det videre projekt, hvor der
blandt andet skal indsamles interviews
med aldre blgdere.

Det er hensigten, at projektet blandt
andet skal udmunde i opkvalificering

af radgivningen for &ldre i Blgderfore-
ningen og dannelse af netveerk til erfa-
ringsudveksling. Viden fra projektet kan
0gsd veaere med til at give yngre blgdere
stgrre bevidsthed om fglgerne ved at leve
med blgdersygdom igennem leengere tid.
Derved kan de blive bedre forberedt — og
maske ogsa traeffe nogle beslutninger
om deres eget forhold til forebyggende
behandling og lignende.

Da knzet gik i baglas

”Jeg har i mange ar dgjet med
mange ledblgdninger i hgjre knze.
Det har med arene udviklet sig til
slidgigt og gav sidste sommer en
ubehagelig oplevelse: Mit kneae
laste sig fast, sa jeg ikke kunne ga
i 14 dage. Det blev den oplevelse,
der gjorde, at jeg gik med til at fa
indopereret et nyt kunstigt knze.

Det er vigtigt for mig at kunne
komme omkring og vaere aktiv.

Jeg rejser meget, og det betyder
meget for mig. Bdde minderne om
rejserne og planerne for de kom-
mende oplevelser. Det var skraek-
keligt omkring operationen, hvor
jeg ikke kunne vaere aktiv og skulle
ud og bede om hjalp — det kan jeg
ikke lide. Nu kan jeg komme rundt
igen og lever fint med det kunstige
knze. Men det fgles stadig ikke rig-
tigt som om, det er en del af mig.”

Poul Eik Jergensen, 62 dr,
blader i sveer grad




Et staerkt netvaerk
af ITP-medlemmer

ITP - Idiopatisk Trombocytopenisk
Purpura. De farreste har hgrt om
sygdommen, fgr de pludselig en
dag selv far diagnosen. ITP er en
sjelden blodsygdom, som er om-

g®rdet af megen usikkerhed. Den
usikkerhed har faet ITP-medlem-
merne af Blgderforeningen til

at danne et staerkt netvaerk, hvor
de udveksler erfaringer.

"Hvis det er du har
spgrgsmal sa skriver du

baresess)

Indlaeg pa debatten om ITP, www.bloderforeningen.dk, 2008

ITP er en blodsygdom, som medfgrer, at antallet
af blodplader i blodet falder til sa lavt et niveau,
at der opstar blgdninger. | nogle tilfeelde — isaer
hos bgrn — gér sygdommen hurtigt i sig selv
igen. Hos andre bliver den kronisk.

”Mange tak for din
beskrivelse = del var
beroligende at leese,

altid godt at hgre fra
en som selv har prgvet
det pa egen krop"

STOR USIKKERHED

Der er megen usikkerhed forbundet med at
have ITP. Man ved ikke rigtigt, hvorfor sygdom-
men opstar, og man ved aldrig, hvor l&enge
den varer. Der findes medicin, som kan haeve
blodpladetallet, men patienterne reagerer for-
skelligt pa den. Det er ogsa forskelligt, hvornar
patienterne tilbydes behandling — og hvilken.
Nogen far fjernet deres milt for at blive deres
ITP kvit, men det er ikke sikkert, at det virker i
lengden.

Indlaeg pd debatten om ITP, www.bloderforeningen.dk, 2008

STOR S@GNING

Al denne usikkerhed ggr, at patienter med ITP
og deres pargrende er meget opsggende. De
sgger efter viden og andres erfaringer. Det meer-
ker Blgderforeningen, der far flest bestillinger
pa sit informationsmateriale om ITP.

"hvor er det dejligt,
at jeg skriver og

stiller nogle spgrgsmal -
og vupti = kort tid eifiter
er der svar = det er bare
sadan en rar fornemmelse,
tusind tak til jer alle.’

ITP-medlemmer tog i 2008 initiativ til, at der
blev udarbejdet en ny folder om ITP. Folderen
giver en fgrste indfgring i sygdommen og er et
supplement til en stgrre handbog, som Blgder-
foreningen ogsa udgiver.

STORT ENGAGEMENT

ITP-medlemmernes engagement ses ogsa andre
steder. Debatten om ITP pa Blgderforeningens
hjemmeside er meget levende og velbesagt, og
i 2008 var der 233 debatindleeg om ITP pa
www.bloderforeningen.dk. En ITP-temadag i
efterdret 2008 var ogsa fuldt booket.

Indlaeg pd debatten om ITP, www.bloderforeningen.dk, 2008
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Velfungerende
behandling er et must
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Blgdersygdom er en alvorlig
sygdom, der ubehandlet kan
have fatale konsekvenser. Selv
behandlet blgdersygdom har
mange fglgevirkninger, som
for eksempel darlige led pa
grund af gentagne blgdninger.
Derfor er det helt centralt, at
blgderne tilbydes specialiseret
behandling, hvilket de kan fa
pa to nationale ha&mofilicentre.
| 2008 mgdte begge centre
udfordringer, der kan fa indfly-
delse pa rammerne for optimal
behandling.

P& Rigshospitalet og Arhus Universi-

tetshospital, Skejby, ligger de to haemo-

filicentre, som er en central del af de
danske blgderes behandling. Her gar
blgderne til kontrol, far udleveret deres
faktormedicin, modtager henvisninger
til operation, fysioterapi med mere.

BESPARELSER | VEST

| efterdret 2008 kom blgderbehand-
lingen p& Arhus Universitetshospital,
Skejby, under pres. Omfattende be-
sparelser i Region Midtjylland ramte
ogsa Center for Hemofili og Trombose.

Dggnvagtsfunktionen, hvor der altid er
adgang til en specialist i blgdersygdom
i tilfeelde af akutte situationer, stod til
at blive afskaffet. Men det er lykkedes
at overbevise bade Sundhedsstyrelsen
og sygehusledelse om, at dette ikke

er holdbart, sa der findes alligevel en
lgsning.

FYSISKE PROBLEMER | @ST

Ogsa Center for Hemostase og Trom-
bose pa Rigshospitalet er blevet udfor-
dret. Her betyder en ellers positiv sam-
menlaegning med tromboseafdelingen
pa Gentofte Hospital samt en stgrre
omlagning pa hele Rigshospitalet,

at der mangler fysiske faciliteter for at
drive centret optimalt. Blandt andet
medfgrer det stor usikkerhed om, hvor
blgderbgrnene i fremtiden skal vaere
tilknyttet.

BLODERFORENINGEN BIDER SIG FAST
Danmarks Blgderforening har fulgt
begge sager taet og har rettet henven-
delse til politikere og hospitalsledelse
for at tale blgdernes sag. Det er helt
centralt for Blgderforeningen at veere
med til at arbejde for optimale behand-
lingsmuligheder for blgderne. Derfor
bider foreningen sig fast og fortsaetter
med at rette henvendelser og sgge
lgsningsmodeller pa behandlingspro-
blematikker.

Dagnvagt som livline

”Jeg har selv prgvet at fa spraengt
blindtarmen, og forskellen pa liv og
dgd for mig var, at der var eksper-
tise at hente uden for den normale
abningstid. Var der ikke dét, havde
jeg ikke kunnet skrive dette ind-
leeg. Og hvis jeg nogensinde skulle
blive syg igen, eller komme ud for
et trafikuheld, sa er min overlevelse
betinget af, at jeg ikke far medicin,
der gor mig skade, og at jeg far den
livsvigtige faktormedicin, der ggr, at
jeg kan tdle f.eks. at blive opereret.
Ggr jeg det, hvis specialisterne har
sat telefonsvareren til efter kl. 15?”

Hanne Grgnberg, bloder med von Wille-
brands sygdom, om spareforslag pd Arhus
Universitetshospital, Skejby, der ville komme
til at betyde lukning af degnvagtfunktion pa
haemofilicentret.

Uddrag af debatindlaeg i JPArhus, den
15. september 2008.




En bred

samarbejdsflade

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

Danmark

BEHANDLINGSCENTRENE

Danmarks Blgderforening gnsker et taet
og dynamisk samarbejde med de to
danske behandlingscentre for blgdersyg-
domme pa henholdsvis Rigshospitalet
og Arhus Universitetshospital, Skejby.
Der har i 2008 vaeret en reekke mgder og
kontakter med centrene, blandt andet
omkring bagvagtsfunktionen i Arhus,
udviklingsplaner pa Rigshospitalet og
omkring foreningens aldreprojekt.

S)ZALDNE DIAGNOSER

Danmarks Blgderforening er én af 36
medlemsforeninger i paraplyorganisa-
tionen Sjaldne Diagnoser, som varetager
interesserne for de sjeldne sygdoms- og
handicapgrupper. Danmarks Blgderfor-
ening sekretariatsbetjener Sjeeldne Diag-
noser som indtaegtsdakket virksomhed.

DANSKE HANDICAPORGANISATIONER
Danske Handicaporganisationer (DH), der
er handicapbevagelsens paraplyorgani-
sation, teeller 32 medlemsorganisationer,
heriblandt Danmarks Blgderforening.

DH beskaftiger sig bredt med handicap-
politik og daekker alle typer handicap. |
2008 har Blgderforeningen via DH vaeret
repraesenteret i Patientklagenaevnet.

MEDICINALINDUSTRIEN
Blgderforeningen afholder jeevnligt mgder
med repraesentanter 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 ud-
veksle erfaringer og identificere og drafte
mulige samarbejdsprojekter.

Norden

De nordiske blgderforeninger har et
mangedrigt naert samarbejde. Pa det
arlige Nordiske Mgde diskuteres feelles
relevante problemstillinger, og erfaringer
udveksles. Temaet for mgdet i 2008, som
blev afholdt i Helsinki, var blandt andet
rehabilitering for blgderpatienter.

Europa

EHC

Danmarks Blgderforening er medlem

af den europaeiske sammenslutning

af blgderforeninger, EHC (European
Haemophilia Consortium). Som paraply-
organisation arbejder EHC blandt andet
for at sikre gode faciliteter og behand-
lingsforhold for blgdere i Europa. | sep-
tember 2008 var Danmark sammen med
cirka 40 andre europaeiske blgderfore-
ninger samlet til arligt mgde i Dublin.

EURORDIS

Eurordis (European Organisation for Rare
Disorders) er en europaisk paraplyorga-
nisation for sma og sjeeldne handicap-
grupper. Eurordis er et vigtigt talergr for
sjeeldne patienter i Europa. Danmarks
Blgderforening har gennem en drraekke
veeret 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 blgderfor-
eninger medlem af verdensorganisationen
for blgdere, WFH (World Federation of
Hemophilia). | juni 2008 afholdt WFH
verdenskongres i Istanbul. Kongressen
blev den stgrste af sin art nogensinde
med over 4.000 deltagere, og ogsa Dan-
marks Blgderforening var med.

PROJEKT BLADERLIV | INDIEN

Danmarks Blgderforening har gennem

en lang arraekke haft udviklingsprojekter

i Indien. | 2008 blev igangsat et lille nyt
samarbejdsprojekt, hvor Blgderforeningen
med gkonomiske midler fra Danske Han-
dicaporganisationer/DANIDA bistar unge
blgdere med at organisere sig.
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Organisationen i 2008

BESTYRELSE

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

Lene Brandt

Lisbeth Skjgdt Ipsen

Tem Folmand

Jacob Bech Andersen

Charlotte Beier-Christiansen
Naja Skouw-Rasmussen (suppleant)

SEKRETARIAT (VED ARETS UDGANG)

Lene Jensen (direktar)

Lerke Gade Bjerregaard (kommunikationsmedarbejder)
Susan Langkilde (sekretaer)

Birte Steffensen (socialradgiver)

Kirsten List Larsen (social- og sundhedspolitisk konsulent)
Susanne Romlund (regnskabsmedarbejder)

Helle Nielsen (servicemedarbejder)

Hanne Lundsby Jakobsen (projektmedarbejder)

Linnea Klarskov Pagter (projektmedarbejder)

Katrine Heinild (studentermedhjzelp)

Ane Lind Hansen (studentermedhjzelp)

Poul Eik Jgrgensen (frivillig)

Blpderforeningens sekretariat betjener ud over
Blgderforeningen ogsa Blgdererstatningsfonden og
paraplyorganisationen Sjeeldne Diagnoser.

FORSKNINGS- OG STOTTEFONDENS BESTYRELSE
Lene Brandt (formand)

Hans Henrik Paulsen (kasserer)

Theis Bacher

Niels Clausen (overlage)

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)

Klaus Lundstedt (suppleant)



Tak for stotte!

Danmarks Blgderforening vil
gerne sige tak til alle, der har
stgttet os i 2008. En forening
som Blgderforeningen bliver
baret oppe af mange hander,
der lgfter og hjaelper til: Med
frivilligt arbejde, med engage-
ment, med gkonomiske midler
og med stgttetilkendegivelser.

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 bestyrelsesar-
bejde, planlegning af seminarer og akti-
viteter, hjeelp med kontorarbejde, salg af

skrabelodder til foreningens landsindsam-
ling 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
alle, der i arets lgb har fungeret som kon-
taktpersoner, har holdt oplaeg pa semina-
rer, har stillet op til interview, selv skrevet
indleeg i BladerNyt eller deltaget i debatten
pé foreningens hjemmeside.

Ogsa tak til de mange medlemmer, der
mgdte op til seminarer og mgder og delte
deres viden og oplevelser med andre, sam-
tidig med at de var med til at levendeggre
foreningens arbejde.

OKONOMISK STATTE

Trods stort frivilligt engagement ville
mange af idéerne og indsatsen ikke kunne
fares ud i livet uden gkonomisk stgtte.
Blgderforeningen er afhangig af at have et
solidt gkonomisk fundament, der kan vaere
med til realisere de mange medlemsaktivi-

teter, radgivning, information og interesse-
varetagelse, som Blgderforeningen 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 2008.

Tak til medicinalvirksomhederne Baxter,
Bayer, Biovitrum, CSL Behring, GlaxoSmith-
Kline, Novo Nordisk og Octapharma for
deres bidrag. Der skal ogsa lyde en stor
tak til skoleklasser og enkeltpersoner, der
har solgt lodder til foreningens landsind-
samling. Ogsa tak til dem, der har valgt at
stgtte Blgderforeningen via ENGODSAG.DK
ved kgb pa nettet.

En szerlig tak til de to nationale haemo-
filicentre for deres stgtte til foreningen i
forbindelse med bevillingsansggninger,
udarbejdelser af undersggelser med
videre.

VI HABER, AT | ALLE OGSA I 2009 VIL FA
LYST TIL AT STGTTE DANMARKS BL@DER-
FORENING OG DENS ARBE|DE.
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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 2008 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 nedsatte
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.
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