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@ Familien, barnet og den unge

At fa et barn med haemofili betyder, at der skal tages en raekke saerlige hensyn i barnets dagligdag,
bade i hjemmet, daginstitutionen, skolen og hvor barnet i gvrigt faerdes. At fa og have et barn med
bladersygdom indebaerer ogsa ekstra bekymringer for familien.

Ngdvendige hensyn

Takket veere den forebyggende behandling med faktorkoncentrat er det i dag en realistisk for-
ventning, at de bgrn, der vokser op med en blgdersygdom, stort set vil komme til at leve et liv som
andre bgrn og deltage i aktiviteter pa lige fod med kammeraterne. Der vil dog vaere nogle situ-
ationer, hvor der er behov for at tage szerlige hensyn eller yde ekstra statte til barnet, ligesom der
lebende vil opsta behov for stgtte og radgivning vedrgrende personlige eller praktiske problemer.

Et barn med haemofili kan bruge almindelige daginstitutioner, skole og fritidstilbud. Det kan dog
vaere ngdvendigt at tage nogle ekstra forholdsregler for at beskytte barnet imod farlige situationer.
Generelt er det vaesentligt at sikre sig, at de personer, der er sa mmen med barnet i hverdagen, er
informeret om barnets bladersygdom og dens betydning for barnet.

| forbindelse med barnets start i daginstitution, skole, m.m. kan det vaere en god ide at holde mgde

med de relevante personer omkring barnet for herved at fa afklaret de szerlige forhold, der er ved at
modtage barnet, herunder hvilke ekstra ressourcer det kraever at passe barnet. Herved sikres det, at
daginstitutionen er godt forberedt pa at modtage barnet.

Det lille barn

Det lille barn har (endnu) ikke forstaelse for, hvilke situationer der kan vaere farlige. For at sikre bar-
net mest muligt i dagligdagen og i de saerlige situationer, der opstar, kan det vaere relevant med en
ekstra stgtteperson i daginstitutionen.

Mens barnet leerer at ga og klatre, kan der vaere behov for at fa deekket udgifter til hjaelpemidler.
Hjeelpemidlerne kan veere i form af hjelm, albue og knaebeskyttere, der kan forebygge alvorlige
blgdninger i hovedet, knze eller albueled.

Det st@rre barn

For det stgrre barn med en blgdersygdom er det vaesentligt, at barnet lzerer at hdndtere og accep-
tere sygdommen. En vaesentlig made, hvorpa barnet kan opna dette, kan vaere, at barnet deltager
pa Danmarks Blgderforenings sommerlejr for blgderbgrn i alderen 7-17 dr. Pa sommerlejren bliver
der lagt veegt pa, at barnene far mulighed for at skabe et frirum, hvor de kan afprave deres psykiske
og fysiske graenser, sa de ved, at de kan klare sig selv. Pa sommerlejren deltager en sygeplejerske,
der underviser barnet i at stikke sig selv, ndr medicinen skal tages, ligesom der blandt barnepas-
serne er yngre blgdere. Faellesskabet og kammeratskabet er af stor betydning i forhold til at opna
accept af sin bledersygdom.

Uddannelses- og erhvervsvalg

De fleste unge med haemofili vil frit kunne vaelge uddannelse og erhverv, men der vil vaere tale om
store individuelle forskelle afhaengig af, hvor store fglger bledersygdommen har haft pa led og
muskler og heraf fglgende bevaegelsesindskrankning og smerter.

Der kan i szerlige tilfeelde vaere tale om betydelige begraensninger i erhvervsevnen, hvor revalide-
ring under uddannelsen kan vaere relevant.



For den unge kan det i forbindelse med uddannelses- og erhvervsvalget vaere relevant med
radgivning fra fx skolens side for herved at sikre, at alle overvejelser inddrages.

Det er i forbindelse med uddannelses- og erhvervsvalget vaesentligt at se det i et leengere perspek-
tiv, hvor blgdersygdommens mulige konsekvenser overvejes, herunder viden om belastninger og
nedslidning i det pdgzeldende fag. For mange vil der blive tale om at vaelge et erhverv, der ikke er
fysisk kraeevende, og som ikke medfarer en gget risiko for led - og muskelblgdninger.

@ Den voksne

Voksnes situation er meget forskellig afhaengig af sveerhedsgraden af haeemofilien, alder og om de
har haft mulighed for forebyggende behandling under opvaeksten. Disse forhold betyder, at der er
store individuelle forskelle pa, hvilken statte en person med haemofili har behov for.

Arbejde
De fleste blgdere klarer at arbejde. Nogle kan have behov for, at der ydes stotte til transport til
arbejdspladsen fx i form af tilskud til bil eller anden befordring.

Der vil som fglge af bledersygdommen vaere perioder, hvor arbejdsevnen er vaesentligt begraenset.
Det kan vaere som fglge af ortopaedkirurgiske indgreb, i tilknytning til behandling for hepatitis
eller hiv eller ved inhibitorbehandling (inhibitor er, ndr man danner antistof mod det indsprgjtede
faktor). De forskellige faser i behandlingen kan vzere af kortere eller leengere varighed og kan veere
sveere at forene med et almindeligt arbejdsliv. Disse forhold betyder, at behovet for statte vil veere
varierende.

Nogle har en svagere tilknytning til arbejdsmarkedet og kan derfor have behov for rddgivning om
muligheden for at opna og/eller bevare tilknytningen til arbejdsmarkedet.

Blgdersygdom kan betyde en forhgjet risiko for fraveersdage som fglge af sygdommen eller behov
for behandling eller ambulant kontrol. Der kan i sddanne situationer vaere behov for at indga en
aftale om kompensation ved kronisk sygdom.

De helbredsmaessige forhold, der falger af at have haemofili, kan fare til hurtigere nedslidning i
forhold til arbejdslivet. Det betyder, at mange voksne med hamofili vil fa behov for rddgivning
vedrgrende mulighederne for revalidering, job med lgntilskud, sygedagpenge eller fartidspension.

Behov for anden hjzelp

Mange af de zldre, der ikke fik faktorbehandling i deres barndom, har problemer med svage
muskler og gdelagte led. Det kan give beveegelseshandicap og kroniske smerter, der er meget be-
lastende. Disse felger af bladersygdommen kan derfor blandt andet betyde et behov for stette til
hjeelpemidler, hjaelp til boligaeendringer eller boligskift, hjeelp til befordring eller deekning af @vrige
ngdvendige merudgifter, sdésom medicinudgifter og daglige eller ngdvendige hdndsraekninger.

| forbindelse med kirurgiske indgreb er det vaesentligt, at statten er planlagt, og at personens
ovrige funktionsindskraenkninger er taget med i betragtning.

Risikoen for at fa blgdninger i led og muskler er mindre, hvis led og muskler er staerke og smidige.
Her er den forebyggende og behandlende indsats, for eksempel i form af fysisk traening, vedlige-
holdelsestraening og fysioterapi, af vaesentlig betydning.| forbindelse med genopretning af de



mistede funktioner efter en bledning, er genoptraening med blandt andet fysioterapi vigtig.

Nogle blgdere har ogsa andre svaere sygdomme. En del blgdere er fx via deres medicin blevet smit-
tet med hiv og/eller hepatitis (leverbetaendelse). Disse blgdere har i dag ud over deres blgdersyg-
dom ogsa store fysiske og psykiske belastninger og har derfor et seerligt behov for stgtte omkring
personlige og praktiske problemer.

© Qvrige forhold

Der er en raekke andre forhold ved at have en blgdersygdom eller ved at have et barn med hae-
mofili, hvor det kan vaere relevant at yde gkonomisk eller anden bistand. Der kan veere tale om
udgifter til medicin, som ikke daekkes efter andre regler. Herudover kan der veere tale om daekning
af udgifter til barnets eller den unges deltagelse i sommerlejr, foraeldre-barn seminar eller gvrige
handicaprettede kurser, hvor der blandt andet fokuseres pa at lzere at mestre de vanskeligheder,
der er ved at have en blgdersygdom.

Nar diagnosen er ny, i forbindelse med mange smerter, ved indskraenkninger i funktionen, i akutte
sygdomssituationer eller pressede familiemaessige forhold, kan der opsta et behov for saerlig stotte
og radgivning, herunder psykologisk statte til bladere og deres pargrende.

Behandling

Som foreeldre til et barn eller en ung med haemofili kan der vaere perioder med hospitalsbesag og
indlaeggelser. For at foraeldrene har mulighed for at fglge barnene til de nedvendige undersggelser
og behandling, kan det vaere ngdvendigt at sege om udgifter til transport til behandling og tabt
arbejdsfortjeneste.

Ved at @ve bgrnenes stabilitet og koordination kan man undga eller mindske skaderne i led og
muskulatur.Sma bgrn stimuleres naturligt gennem leg, mens starre bgrn kan treene mere malrettet.
For at sikre den forebyggende traening af barnet kan det vaere relevant, at barnet modtager fysioterapi.

Nogle blgdere danner antistof (inhibitor) imod den tilfarte faktormedicin, hvilket gar behandlingen
af bledersygdommen meget vanskelig, fordi effekten af faktorbehandlingen udebliver. Inhibitor-
patienter vil have seerlig sveere felger af bledersygdommen og stort behandlingsbehov, og det vil
veere ngdvendigt med saerlig statte i leengere perioder.
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