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Erfaringer

Ordet ’erfaringsudveksling’ er maske
ikke det mest sprudlende ord, der
findes i det danske sprog. Men det er
et ualmindeligt vigtigt ord —specielt i
vores lille sjeeldne blpderverden. Her
er det nemlig ofte den viden, vi deler
med hinanden indbyrdes, der rykker
noget i vores liv.

Jeg bruger selv flere af mine ’blpder-
kollegaer’, der er samme sted i livet
som jeg, som en slags sparringspart-
nere i et komplekst blgderliv. Mine
jevnaldrende blpdervenner er ikke
leger, men de ved lige praecist, hvor
ondt en brusknedbrudt ankel ggr, og
det har ogsa en veerdi.

Jeg ved, at mange medlemmer af Dan-
marks Blgderforening hjelper hin-
anden med gode rad, tips og ja, erfa-
ringsudveksling. Det ggr mig glad. For
den gode erfaringsudveksling og det
steerke netvaerk ggr os alle sammen
klogere pa vores sygdom, hvad enten
vi er halvgamle blgdere, unge blpdere
eller foreeldre. Derfor er vores med-
lemsaktiviteter ogsd stadig motoren i
Danmarks Blpderforening, for det er
her, at vi for alvor kan m¢de hinanden
og danne det vigtige netveerk.

Erfaringsudveksling er ogsa sat i
hgjsaedet, nar vi i Danmarks Blgder-
forening m@des med patientforenin-
ger fra andre lande. Hvert dr atholdes
der eksempelvis nordisk mgde for
skandinaviske blgderforeninger,

og heridet sene efterar, var det os i
Danmark, der var vearter for samtlige
nordiske lande. Det var vanen tro en
god og udbytterig oplevelse at medes
med vores nordiske brgdre og hente
inspiration fra dem.

Feelles for de nordiske lande star et
gnske om, at vores haemofilicentre

skal kunne yde, det der internatio-
nalt kaldes "comprehensive care”. Et
begreb, der i sin enkelthed betyder
‘hele pakken’, nar det kommer til blg-
derbehandling. Og nar der tales hele
pakken’ sd indbefatter det blandt an-
det optimal medicinsk behandling,
leger og sygeplejersker med erfaring
og kompetence inden for blpder-
sygdom, fysioterapi, gynaekolog,
genetisk radgivning, koordinering
med andre specialer og ikke mindst
24/7-vagtordning.

Ikke alle nordiske haeemofilicentre
kan leve op til standarderne for

at kunne tilbyde comprehensive
care, og i Danmark har vi desvaerre
specielt et heengeparti i forhold til
den vigtige 24/7-hemofilivagt, som
Rigshospitalet og Aarhus Universi-
tetshospital ikke leengere yder. I dag
er det vagten pa de haematologiske
afdelinger, man kan ringe til uden for
ambulatoriets dbningstid.

Nar vi medes med afdelingsledelser-
ne pa de to danske hemofilicentre, er
det derfor vigtigheden af heemofili-
centrene bade i de akutte situationer
ogihverdagen, vi har fokus pa. For
som mennesker med en sjelden
sygdom, som er sd altomsiggribende
og som stadig medfgrer ledskader,
har vi brug for at vide, at der er bade
lege- og sygeplejefaglige specialister,
der kender os og mgder os. For mens
det er mine "blpderkollegaer’, der
kan seette sig ind i mit blgderliv, sa
skal heemofilicenteret veere livlinen i
forhold til blpderbehandlingen.

LEDER

Jacob Bech Andersen, formand

“Jeg ved, at mange
medlemmer af Danmarks
Blgederforening hj=lper
hinanden med gode rad,
tips og ja erfarings-
udveksling. Det gor

mig glad. For den gode
erfaringsudveksling og
det staerke netvaerk gor
os alle sammen klogere
pa vores sygdom, hvad
enten vi er halvgamle
bledere, unge blgdere

eller forzaeldre”
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Vil du tale

om det?
Psykisk f¢rstehjaelp

efter kritiske
situationer

Efter kritiske situationer kan den udvidede familie,

venner eller sundhedspersonale velmenende opfordre
til, at man taler om situationen. Dette kan foles som
et pres og sarligt foraeldre kan blive bekymrede for,
om de far talt tilstraekkeligt med deres barn.

Af psykolog Vibeke Fonnesbech Klzaerke

Familier med blgdersygdomme lever
med akutte situationer. Pludselige og
alvorlige situationer, der skal hand-
teres hurtigt, er en forventelig del af
hverdagen. P4 arsmgdet 2019 blev der
sat fokus pa, hvordan man som blgder
eller pargrende skal handle i akutte
situationer for hurtigt at f4 adgang til
specialiseret behandling. I familier med
blgdersygdomme kan der ske en form
for tilveenning til at leve med akutte
situationer. Gentagne oplevelser af at
kunne handtere og behandle akutte
blgdninger medfgrer en tilveenning, der
gor, at man bliver i stand til at handtere
akutte situationer uden ngdvendigvis
at opleve andre psykiske reaktioner
end stressbelastningen. Desveerre kan
der ogsa ske det, at der forekommer
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akutte situationer, som er sverere at
handtere. Det kan vere, nar der ikke

er adgang til specialiseret behandling
hurtigt nok, eller hvis blpdningerne er
sveere at behandle. Sadanne situationer
er ikke normalt forventelige, og nar
akutte situationer bliver voldsomme og
sveere at hdndtere, er der psykologisk
set tale om en kritisk situation, der

kan medfere psykiske reaktioner hos
den syge og de pargrende. De psykiske
reaktioner bliver nemt glemt i lettelsen
over, at den fysiske behandling endelig
virker, eller fordi mén efter en blpdning
aftager. Her saettes fokus pa, hvordan de
psykiske reaktioner kan handteres.

Psykisk farstehjalp efter kritiske
situationer

Efter kritiske situationer kan den ud-
videde familie, venner eller sundheds-
personale velmenende opfordre til, at

man taler om situationen. Dette kan
fples som et pres og serligt foraeldre
kan blive bekymrede for, om de far talt
tilstreekkeligt med deres barn. Som
mennesker er vi udstyret med en sund
regulering af, i hvilket tempo vi kan
tale at forholde os til kritiske situatio-
ner. For voksne betyder det, at vi ikke
altid med det samme gnsker at tale om
situationen. For bern ses dette ved, at de
ofte hurtigt genoptager lege og andre
normale aktiviteter. Frem for som det
forste at tale sammen, er der en rekke
andre tiltag, vi kan benytte os af. Disse
kan anvendes bade af voksne og bern.

At handle frem for at tale

En kritisk situation vil altid medfgre en
fplelse af utryghed. Derfor er det vigtigt
forst at vaere opmaerksom pad at fa gen-
oprettet en fglelse af tryghed.



Ved blgdersygdomme vil denne ofte
opsta ved at fa den rette specialiserede
behandling. Der kan dog ogsa vare
andre tiltag, der hjeelper til at skabe
tryghed igen, sdsom at veere sammen
med familie eller venner og blive
hjemme i dagene efter. Mindre bgrn
kan have godt af genkendelige ritualer
som at leese velkendte bpger og de nor-
male putte-ritualer ved sengetid. Det
kan ogsa vare hjelpsomt at aflede eller
distrahere sig selv eller barnet fra tanker
og fplelser, der har med den kritiske si-
tuation at ggre. Formalet med afledning
er at skabe en vis distance til fglelserne
omkring det haendte, sa vi undgar at
blive overvaldede. Barn er serligt gode
til selv at sprge for at blive afledt og har
brug for, at vi som voksne stptter dem i
det. Det kan veere ved at efterspgrge at
lege med andre bgrn, se film eller spille
spil. For voksne er mindre praktiske

goremal, leesning eller rare sociale ak-
tiviteter nogle forslag. Efter en kritisk
situation vil de fleste mennesker fple sig
meget urolige, og det kan veare sveert at
hvile sig eller sove.

Afledningen hjelper pd dette og kan
fplges op af beroligende aktiviteter sd-
som at fa sovet, tage et varmt bad eller
lave afspaendingsgvelser. De fleste bgrn
bliver beroligede af at blive holdt om af
deres foraldre. Sidst men ikke mindst,
er det godt at genoptage normale akti-
viteter sa snart, det er fysisk muligt. At
komme tilbage til en velkendt hverdag
far den kritiske situation til at treede i
baggrunden og giver en oplevelse af at
have handteret det.

Tegn pa at samtale er ngdvendigt
Formalet med at anvende disse hand-
leanvisninger er at fa situationen pa

NORMALE REAKTIONER
HOS BORN OG VOKSNE
EFTER KRITISKE
SITUATIONER:

e Tristhed og grad

e Bekymringer og angst

e Vrede - hos bgrn
udadreagerende adfzerd

e Fysisk uro

e Sgvnproblemer

 Uvirkelighedsfornemmelse

» Tilbagevendende tanker om

situationen

Foto: Sophia Juliane Lydolph.

EFTER EN KRITISK
SITUATION SKAL DE
PSYKISKE REAKTIONER
HANDTERES. DENNE
FREMGANGSMADE KAN
ANVENDES:

1) Genoprette tryghed
2] Afledning

3) Fanervesystemetiro

4) Genoprette normalitet

5] Tale om det - hvis ngdvendigt

afstand og fa reaktionerne til at aftage,
fer man tager stilling til, om der er
behov for at tale om det entenien
privat relation eller med en fagperson.
Pointen er, at det ikke er gavnligt at
tale om en situation, mens man stadig
er voldsomt pdvirket af den. Mange
far det faktisk verre af det. Som ud-
gangspunkt skal reaktionerne gerne
aftage inden for en maned. Hos bgrn
er det godt ogsa at veere opmaerksom
pd, om barnet gentager elementer af
situationen i lege, da det er bgrns made
at vise verden, at de ikke kan slippe
tankerne om det handte. Vedvarer el-
ler tiltager reaktionerne, kan det veere
hjaelpsomt at fa talt om, hvordan de
kan forstds og hdndteres samt even-
tuelt at tale om den kritiske situation.
Men det vil dog langt fra altid vaere
ngdvendigt.

BL@DERNYT 02/19 5




Ro i familien
- pa trods af sygdom

Ingen tvivl om, at det er en belastning for et barn at have
en kronisk sygdom. Og for resten familien — ogsa raske
spskende. Derfor kan det vaere en hjelp at huske de to B'er

— Belastning og Beskyttelse.

Af Sine Lyons

Tryghed, tillid og sikkerhed

Jo flere belastende faktorer et barn
udseettes for, jo flere beskyttende
faktorer ber man forspge at indsaette

i hverdagen. Mange beskyttende
faktorer er ganske lavpraktiske. Forst
og fremmest handler det om, at barnet
skal opleve tryghed i sit hjem. Det
kan nogle gange vare svart, hvis
barnet bliver behandlet hjemme

og behandlingen skaber frygt og
usikkerhed. Iser nar de foreldre, som
barnet forventer elsker og beskytter
det, ogsd er dem, der pafgrer barnet
smerten. Den samme usikkerhed kan
opsta hos spskende, som bevidner

det. Det kan hjalpe at italeseette over
for bornene, at det, der sker, er for at
hjelpe. Indsigt og viden i sygdommen
og behandlingen hjelper bernene med
at finde tryghed i det, der sker.

Forudsigelighed

For mange bern er forudsigelighed i
hverdagen vigtig. Forudsigelighed gor,
at de kan slappe af i tryg overbevisning
om, at de ved, hvad de kan forvente
inden for en overskuelig tidsramme.
Faste rutiner minimerer bgrns stress
og har ofte ogsa en afsmittende effekt
pa foreeldre, da faste rutiner giver langt
ferre frustrationer og konflikter.
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Typiske gode rutiner er std-op og
ga-i-seng-rutiner og rutiner for
medicingivning. Derimellem kan man
ogsa have rutiner for, hvordan man
kommer ind i hjemmet — satter sko
pa plads, haenger jakke op, hvor man
stiller sin taske m.m. Man kan ogsa
arbejde med skemaer, der hjaelper
barnet med at skabe overblik over
konkrete aktiviteter eller over dagen.
Sidst men bestemt ikke mindst er
ORDENTLIG s¢vn vigtigt for ALLE.
Forskning viser at faste std-op og ga-
i-seng-tider hjeelper bgrn til bedre at
kunne regulere sig selv.

Leg, leg, leg

Bern bearbejder ubehagelige episoder
og traumer og slipper deres stress, nar
de leger. Leg giver barnet mulighed for
fordybelse, refleksion og selvterapi.
Bgrn med blpdersygdom leger ofte
medicingivning og andre oplevelser
relateret til deres sygdom. Det er
vigtigt, at de gives tid til leg hver dag
—og meget gerne tid, hvor de far lov
og mulighed for at lege helt alene.
Man kan ogsd med fordel planlegge
stressnedseattende aktiviteter som for
eksempel puslespil, lego, tegne, gi tur
inaturen og finde ting, der er rode,
runde, m.m.

Sine Lyons er forfatter til bogen
"KRONISK og lengerevarende
SYGE B@RN - pa hospital og
hjemme i familien”. Bogen giver
gode rad og praktiske eksempler
pa, hvordan du bedst muligt
stptter barnet med sygdommen
og raske sgskende. Bogen er ba-
seret pa forskning, men inddra-
ger hele vejen igennem person-
lige fortzellinger og eksempler
og er derfor let at omsaette til
praksis.

Sine Lyons er mor til en dreng
pa 12 ar med hamofili A i svaer
grad, en (rask] datter pa 8 ar,
cand.mag, familieradgiver og
spadbarnsterapeut. Sine er ogsa
medlem af Danmarks Blgderfor-
enings bestyrelse og har i 2019
deltaget i en arbejdsgruppe
under Sundhedsstyrelsen for
udarbejdelse af model for den
gode transition fra bgrne- og
ungeomradet til voksenomradet
i sygehusregi.

KRONISK

0G LENGEREVARENDE

SYGE BORN

P haspital og hjemome i fimilien
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Patientskole
for bern og unge

Danmarks Blgderforenings aktiviteter for bgrn og unge og deres familier byder
pa patientuddannelse malrettet barnets alder og behov. Her er blandt andet
stikkeskole og workshop for sgskende.

Forzldre/bgrn seminar

Det drlige Foreeldre/bgrn seminar
er for bern med blpdersygdom i
alderen o-17 ar, deres foreeldre og
sgskende. Stikkeskole, hvor bade
bern og voksne far mulighed for

at gve sigi at stikke intravengst,

er en fast del af programmet. Jo
tidligere stikketraening starter, jo
bedre. Derudover er der oplag og
erfaringsudveksling for foreldrene,
mens bernene har deres eget pro-
gram med indslag om sygdomslaere
og egenomsorg. "Team Sgskende”
er en workshop, hvor spskende far
mulighed for at dele deres oplevel-
ser og erfaringer med det at have en
bror eller sgster med blpdersygdom.
Seminaret afholdes som udgangs-
punkt den fprste weekend i septem-
ber fra fredag til lgrdag.

Sommerlejr

I mere end 30 ar er der atholdt som-
merlejr for bern med blpdersygdom
imild, moderat og svear grad i alder-
en 7-17 ar. Det har stor betydning
for bgrnenes accept af egen sygdom
at veere sammen med ligesindede.
Sidelpbende med aktiviteter og ud-
flugter er der hver dag stikkeskole,
hvor bgrnene trener selv at tage
medicin. Ugen igennem er der ogsa
alderssvarende patientuddannelse.
Det er heemofilisygeplejersker, der
star for bade stikkeskole og under-
visning. I 2019 leerte de yngste om
handhygiejne og deres medicin.
Mellemgruppen skulle fremlegge,
hvad deres sygdom hed, og hvad det
betpd for dem. Og de store leerte om
led, ledblgdninger og personaliseret
behandling. Lejren atholdes en uge i

begyndelsen af skolernes sommerfe-

rie fra lgrdag til lgrdag. Om onsdag-
en er der bespgsdag for familier.

1 Faimond

1 Foto: Tej

Unge Camp

For unge mellem 18 og 25 ar
afholdes en tre-dages unge camp
sidelpbende med sommerlejren.
Campen er bade for tidligere
sommerlejrdeltagere og unge med
blgdersygdom, som gerne vil mgde
andre i samme situation. Program-
met bestar af bade sociale aktivi-
teter, opleeg og erfaringsudveksling
om emner, der optager de unge, fx
at rejse med blpdersygdom, valg af
job og uddannelse samt treening.

BL@DERNYT 02/19 7
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Nordisk mede
i Kebenhavn

Hvordan markerer den finske blpderforening sit 50 drs jubileeum? Hvor
ofte skifter man medicin i Norge? Har man haeemofilicentre i Letland? Det
var nogle af de spprgsmal, vi fik svar pa, da Danmarks Blgderforening
iweekenden d. 15-17. november 2019 var vart for det arlige mede for
nordiske og baltiske blpderforeninger.

Som foreninger har vi stor gleede af at dele succeser og udfordringer fx
iforhold til organisering, medlemstilbud og fortalervirksomhed. Vores
europeiske paraplyorganisation EHC var ogsd reprasenteret og fortalte
om deres arbejde pa det europaiske niveau, og hvordan vi som medlems-
organisationer kan bruge EHC, der fx har gennemfgrt undersggelsen om
kvinder og blgdersygdom, som vi kan bruge i vores arbejde.

Et tema for mgdet var behovet for specialiserede heemofilicentre, ikke
mindst set i lyset af, at blederne bliver eldre, og at der kommer flere
nye behandlinger. Den europeiske sammenslutning af heemofilicentre
EHAHAD har opstillet standarder, som centrene kan certificeres efter. I
dag er det kun Estland, Finland, Norge og Sverige, der har certificerede
hemofilicentre. Mgdet sluttede med en felles udtalelse fra de nordiske
og baltiske blgderforeninger til de nationale sundhedsmyndigheder om
at sikre, at heemofilicentre i Norden og Baltikum lever op til de europz-
iske standarder og bliver certificerede.

Igeniar var der inviteret ungerepraesentanter med til mgdet. Fra Dan-
mark deltog Martin Boelt Sgrensen, Andreas Husted og Allan Strgm. De
unge havde deres eget program med fokus pd motivation og mobilise-
ring. Der er stor opbakning til, at ungegruppen medes igen og stgtter
hinanden i, hvordan de kan engagere flere unge i aktiviteter i de natio-
nale foreninger og internationalt.

Laes referat fra Nordisk mede 2019 pa www.bloderforeningen.dk.
Tak til Bayer, CSL Behring, Novo Nordisk, Octapharma, Pfizer, Roche, Sobi,

Takeda og EHC for stgtten til Novdisk mgde 2019.
KBH
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Bloderapp
| drift

Fra arsskiftet vil blpdere i hjemmebe-
handling blive tilbudt at bruge blpder-
appen, som Danmarks Blgderforening
har veeret med til at udvikle i samarbej-
de med haemofilicentrene pa AUH og
Rigshospitalet samt Center for Tele-
medicin i Region Midtjylland. Endelig!

I Blpdernyt 2/17 fortalte vi om udvik-
lingsprocessen og pilottesten af appen,
som sluttede i januar 2018. Siden da har
parterne arbejdet pa at sikre finansie-
ring, sa appen kunne seattes i drift. Det
er nu endelig lykkedes, s fra arsskiftet
vil blpdere i hjemmebehandling blive
tilbudt at bruge appen.

Med den nye app far bade blgder og
hemofilicenter adgang til oplysninger
om blgdninger og medicinforbrug inden
og mellem de arlige kontrolbespg. Det
giver et bedre grundlag for dialog mel-
lem blpderen og heemofilicenteret og for
at se monstre i blgdninger og medicin-
forbrug. Med stette fra en raekke medici-
nalfirmaer arbejdes i pjeblikket pa ogsa
at udvikle pamindelser, kalendervisning
og lagerstyring i appen. Laes mere pa
www.bloderforeningen.dk/telemedicin.

Stor tak for stptten til Bayer, CSL Behring,
Novo Nordisk, Octapharma, Pfizer, Roche,
Sobi og Takeda

KBH
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€En stolt og jublende
Michael lgber ind over
madalstregen med begge
arme over hovedet.
Foto: Privat.

g

Tidligere har Michael lpbet triatlon, men det er fgrste
gang, han gennemfgrer en Ironman — der byder pG 3,8 km
sv@mning, 180 km cykling og slutter af med 42 km lgb.

Michaels Ironman

Michael Skouboe, som har haeemofili A i sveer grad, gennemfg@rte i august
Copenhagen Ironman. Han har altid haft et gnske om at bevise, at han
kan leve et normalt liv, og at det ikke er en begraensning at vaere blgder.

Af Anne Mette Christensen

Der teendte sig en ild i Michael, da han
sidste ar undersggte, om en blpder
nogensinde havde gennemfgrt en iron-
man og ingenting fandt. Det ville han
bevise, at en blpder ogsd kan —sa det
gjorde han: "Hvis man treener fornuftigt
og lytter til sin krop, sa kunne jeg ikke
se noget i vejen for, at en blpder ville
kunne ggre det. Jeg ville gerne bevise
over for mig selv, at bledersygdommen
ikke er en begreensning for mig, og
hvordan jeg gerne vil leve”. Denne moti-
vation ledte til, at Michael efter naesten
et ars forberedelse og malrettet treening
18. august 2019 stod klar ved startlinjen
pa Amager Strandpark — et gjeblik han
teenker tilbage pa med et smil pa leeben.

Han havde dog ogsa betenkeligheder
ved at deltage i konkurrencen. Forin-
den lpbet kontaktede han arranggrerne,

som sgrgede for, at leeger pa stedet var
informerede om hans blpdersygdom.
Faktormedicinen tog Michael lige
inden, han hoppede i vandet, sa han
havde et maksimalt faktorniveau under
konkurrencen. Derudover var familien
med for at heppe, og de stod klar langs
ruten med faktor, hvis der pludselig
skulle ske noget.

Lyt til din krop

At lytte til sin intuition og sin krop har
altid veeret Michaels leverad. Han var

i hele treeningsforlpbet meget omhyg-
gelig med at passe sin forebyggende
behandling og at treene pa tidspunkter,
hvor faktorniveauet var bedst. Han
lovede derudover sig selv, at han ville
stoppe projektet, hvis det viste sig, at
hans krop ikke kunne holde til det. Det
kom dog aldrig pa tale, for selvom der
har veret blgdninger undervejs, har
Michael haft en god fplelse i kroppen:
“Min oplevelse er, at jeg har haft feerre

blgdninger i den tid, jeg har vaeret i god
form. I de sidste tre maneder inden kon-
kurrencen havde jeg faktisk slet ingen
blgdninger”.

Ver aktiv, men ikke dumsmart

At gennemfgre en Ironman har givet
Michael en fglelse af, at han kan leve et
normalt liv, trods hans blgdersygdom:
”Ndr jeg konkurrerer pa lige fod med de
andre, sd fpler jeg mig normal. Jeg vil
gerne have en sund krop og sjel, men
det er ogsd en distance, jeg kan have til
min sygdom”. Michael har altid levet et
aktivt liv, fordi han tror pd, det styrker
béade krop og sind.

Michaels rad til andre blgdere, der ger-
ne vil veere fysisk aktive, lyder: "Kom
ud og brug din krop! Men det er vigtigt
at lytte til sin krop og ikke veere dum-
smart omkring ens treening og behand-
ling. Man skal tage det i sit eget tempo
og rykke nogle greenser, men samtidig
leere af de fejl, man begar”.
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Blodererstatningsfonden

sgger nye midler

Fremskrivning af Blgdererstatningsfon-
dens budget viser, at der er behov for
tilfersel af nye midler fra og med 2021,
hvis fonden fortsat skal kunne stptte

de 23 blpdere, der lever med hiv efter
Blgdersagen.

Blgdererstatningsfondens bestyrelse
har skrevet til Sundheds- og £ldremi-
nisteren og anmodet om, at fonden
tilfpres 1o mio. kr. fra 2021. Fonden, der
blev oprettet med en kapital pa 20 mio.
kr.i1995, blev oprindeligt sat til at ud-
lpbe i 2010. Da der stadig var 27 stot-
teberettigede i live pa det tidspunkt,
lykkedes det Danmarks Blgderforening
at fa fonden forleenget pa ubestemt

tid samtidig med, at den blev tilfprt 10
mio. kr. ekstra. Det er de midler, der nu
er ved at vaere opbrugt.

I daglever 23 blpdere med hiv som kon-

sekvens af Blpdersagen — og gruppen
har stadig brug for hjelp fra fonden.
Det viser en ny underspgelse, som
Blgderforeningen har gennemfort.

Undersdgelse viser bade fysisk og
psykisk sarbarhed

De hiv-smittede blgdere havde i for-
aret muligheden for at deltageien
spergeskemaundersggelse om deres
livssituation. Hele 70 procent deltog.
Undersggelsen viser, at de hiv-smittede
blgdere stadig har behov for stgtte, og
at stpttebehovet eendrer sig over tid.
En stor del af gruppen lever pa et spin-
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kelt pkonomisk grundlag, har kun i be-
grenset omfang pensionsordninger og
oplever at blive afvist, nar de spger om
livsforsikring. Over halvdelen mod-
tager pension eller fgrtidspension, og
de der har veret en del af arbejdsmar-
kedet oplever en markant forringelse
af deres pkonomiske situation, ndr de
forlader det.

Udover de udfordringer de hiv-smittede
star overfor i relation til deres blgder-
sygdom, skaber mange ars medicinbe-
handling en reekke fysiske gener for
gruppen, da langtidsbivirkningerne af
hiv-medicineringen er alvorlige.

De adspurgte giver udtryk for, at bade
treethed og manglende overskud haem-
mer dem i hverdagen. Derudover er
der en vis sarbarhed at spore i gruppen,
efter mange ars stigmatisering pa bag-
grund af deres status som hiv-smittede.
Underspgelsen viser, at det ikke kun er
de hiv-smittede blgdere, der er sdrbare
—det er de pargrende ogsa.

Blgdersagen

I begyndelsen af 1980’erne var hiv sta-
dig en relativ ukendt sygdom, som
legerne ikke vidste, hvordan de skulle

behandle. Dengang blev blpdermedicin
produceret pa blodplasma, og derfor
kunne blgdere risikere at blive smittet
med hiv gennem deres medicin. Til
trods for at det hurtigt blev kendt, at
hiv kan smitte via blodet, og at bade
leeger og Danmarks Blgderforening
forspgte at rabe op, afviste Sundheds-
styrelsen og indenrigsministeren Britta
Schall Holberg i flere maneder at til-
byde medicin uden risiko for smitte.

91 blpdere blev smittet med hiv gen-
nem deres behandling. Et af tilfeeldene
skete endda efter, at blgdere d. 1. januar
1986 ellers skulle have vaeret garanteret
smittefri medicin. Danmarks Blpder-
forening lagde derfor i 1987 sag an mod
de involverede parter. Sagen korte ind-
til 1995, hvor foreningen tabte.

I kglvandet pa Blpdersagen besluttede
Folketinget dog at oprette Blpdererstat-
ningsfonden, for at kunne imgdekom-
me de hiv-smittede blgderes serlige
behow.



FORALDRE/BORN SEMINAR

Foto: Tem Folmand mfl.

Bade foreeldre og bgrn er samlet til et gruppebillede i
aftensolens skaer efter en kreativ og leererig dag.

Tak til alle de private fonde, der har
gjort det muligt for Blgderforeningen
at arrangere aktiviteter for
medlemmerne.

NETVARK 30-49

Peter Kampmann
havde nye inputs til
30-49-netveerket.

Der var plads til bade sociale og faglige indspark pa
drets seniorseminar.

KVINDER

Blgderforeningen stillede i dr med et hold
til Ladywalk, der trods det gra vejr bad pa
en bade smuk og hyggelig gatur.

-
= -3 & * -

& ~Pa sommerlejren fik bgrnene
mulighed for at boltre sig i
trygge fammer pa en klatre-

* 0g svevebane.

Ungegruppen.
deltog ogsa pa drets
sommerlejr.




NYT FRA CENTRENE

Rigshospitalet
Nye og velkendte ansigter pa
Rigshospitalet

Nogle har maske allerede bemarket et nyt ansigt pa
afdeling 4222 hos Hemofilicenter Rigshospitalet. I
september 2019 startede Josephine Dybdahl Mgller,
som afdelingens nye hemofilisygeplejerske.

Josephine har i mange ar arbejdet i heematologisk regi
og har der fra en bred erfaring inden for det haemato-
logiske omrade. Hun er parat til nye udfordringer og
forteeller, at hun gleeder sig til at leere meget mere om
hamofili under kyndig opleering af de andre haeemo-
filisygeplejersker og heemofilileegerne. Velkommen
til Josephine, som ses i midten pa billedet ovenfor
mellem afdelingens gvrige heemofilisygeplejersker,
Cecilie og Inger.

P& bprneafdelingen gar heemofilisygeplejerske Betina
Straarup pa barsel fra januar 2020. Under hendes barsel
kommer hemofilisygeplejerske Maj Friberg, der alle-
rede er kendt pa afdelingen, til at vikariere for hende.

H®J DELTAGELSE | UNDERSOGELSE

Aarhus Universitetshospital

Stikkeskole pa berneafdelingen

Den 4. december holdte bgrneafdeling pa Aarhus Uni-
versitetshospital temaeftermiddag med stikketreening.
Eftermiddagen havde fokus pa at oplare foraeldre til
blgderbgrni at stikke og give faktormedicin uden brug
af injektionsport. Her kunne foraeldrene treene deres
feerdighederi at stikke i bloddrer (IV) og ogsa fa rad

til, hvordan man forebygger stikkeangst. Aftenen var
velbespgt, og evalueringerne var sardeles positive. 27
foraeldre og tre bgrn/unge, der selv er i gang med at
stikke, deltog.

Barneafdelingen har faet ny akuttelefon og adresse
Berneafdelingen har fdet nyt akutnummer, som skal
benyttes ved mistanke om blpdning i dagtimerne. Num-
meret er 2031 6145 og er abent klokken 8-16. Fra d. 1.
januar 2020 skal man uden for ambulatoriets dbningstid
ringe til hospitalets bgrnemodtagelse "Akut Brn” pa tlf.
3071 5104. Bprneafdelingen er flyttet, heldigvis ikke sa
langt. Men det betyder, at man fremover skal ga ind af
indgang H8, hvor afdelingen er at finde ved krydspunk-
tet H202 —meget teet pd den gamle placering.

Ny bgrnelege

Sidst men ikke mindst starter Louise Lindholdt Hansen
ijanuar 2020, som ny bgrnelege i hemofiliteamet pa
berneafdelingen. Velkommen til Louise!

Heaemofilisygeplejerske Cecilie Maria Liithje Clausen fra Heemofilicenter Rigshospitalet sender en stor tak til alle dem,

der tog sig tid og deltog i undersggelsen om danske blpderes sygdomsforstaelse, adhaerens og livskvalitet. Hele 267
deltog i underspgelsen, hvis malgruppe var blpdere over 18 dr med haeemofili A, heemofili B eller von Willebrand i bade
mild, moderat og sver grad. Cecilie er nu i fuld gang med analysen af besvarelserne. Resultaterne forventes at veere klar
i begyndelsen af 2020.
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LAGEDAGE

Ebba Steenbach og Heidi Brandt stdr klar ved standen til at dele ud af deres
viden og erfaring om kvinder med gget blgdningstendens til interesserede.

Danmarks Blgderforening
til Laegedage

Da praktiserende leeger, sygeplejersker og legesekretae-
rer d. 11-15. november var til Legedage i Bella Centeret,
blev de ogsa klogere pd symptomer og konsekvenser for
kvinder med blpdersygdom. Frivillige fra Danmarks
Blgderforening havde hele ugen en stand, hvorfra de
delte informationsmateriale ud og stod klar til at for-
telle om egne erfaringer og udfordringer i forhold til
deres sygdom.

Ebba Steenbach og Heidi Brandt var blandt de frivillige,
der bemandede standen. Begge giver udtryk for, at for-
eningens stand har gjort indtryk. Ebba fortaller, at hun
haber informationen og budskabet er treengt igennem,
og at dem, hun har talt med, vil bringe det videre. Det er
ikke kun det deltagende sundhedspersonale, de frivillige
har faet kontakt til. Heidi, som ogsa er medlem af Blpder-
foreningens bestyrelse, har benyttet lejligheden til at fa
kontakt med de andre organisationer pa messen og har
startet en dialog med bl.a. Jordemoderforeningen, der er
interesseret i at hgre mere om kvinder og blpdersygdom.

Foreningens stand er et led i kampagnen "Blgdt igen-
nem”, der skal udbrede budskabet om kvinder med
blgdersygdomme, szrligt blandt unge kvinder og
sundhedsprofessionelle.

Et stort tak til de frivillige, der deltog. Derudover vil vi takke
Antikvar Carl Julius Petersens Hjelpefond for at ggre det mu-
ligt for Blpderforeningen at deltage til Legedage 2019 og til
Octapharma for at give stgtte til kampagnen ”Blpdt igennem”.

Deltag i
Ladywalk 2020

Kunne du tenke dig at gd en tur i godt selskab? Sa saet
allerede nu kryds i kalenderen mandag d. 25. maj, hvor
Danmarks Blgderforening stiller med hold til Ladywalk
i Aarhus, Odense og Kgbenhavn. Du valger selv, om du
vil ga 7 eller 12 km, og det foregar i dit helt eget tempo.
Det gelder ikke om at komme fgrst, men om at stptte
en god sag og have en god oplevelse sammen med andre
kvinder, der har blpdersygdom tzet inde pa livet.

Tilmeld dig allerede nu pa foreningens hjemmeside og
kontakt sekretariatet, hvis du gerne vil stille op i andre
byer.

Ny hjemmeside om kvinder
og bledersygdom

Organisationen bag motionsarrangementet Ladywalk
har bevilget penge til Blpderforeningens kampagne
”Blpdt igennem”, sa der kan blive etableret en hjemme-
side med information til bade kvinder og sundheds-
professionelle om symptomer og konsekvenser for
kvinder med blgdersygdom.

Ladywalk bakker op om organisationer, der stgtter
sygdomsramte kvinder i Danmark. Organisationen har
tidligere bl.a. stgttet Psykiatrifonden, Hjerteforeningen

og Endometriose Foreningen.

Et stort tak til Ladywalk for bevillingen!
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Gleeden var stor,

da Danmark vandt
veertskabet for EHC
konferencen i 2020

Dann
Blogderf

www.bloderf,

Danmarks Blgderforening
fylder 50 ar

| 2020 fejrer foreningen 50 ars jubileeum. Det markerer vi med

kampagner, fest og en international konference.

D. 14. december 1970 blev Danmarks
Blpderforening stiftet ved det forste repree-
sentantskabsmede pa Sundby Hospital.
Der er sket meget siden da, bade i forhold
til behandling og i foreningen. Der er me-
get at fejre. Det vil vii foreningen markere
med forskellige initiativer hen over aret.

Flere medlemmer

Allerede i december 2019 skyder vi en
medlemskampagne i gang. Ndr man lever
med en sjeelden sygdom, er det vigtigt
ikke at std alene. Jo flere, der bakker op
om foreningen, jo steerkere er vi. I de se-
nere ar har vi oplevet faldende medlems-
tal. Vi haber, at vores medlemmer, som
kender betydningen af at have en for-
ening, vil veere ambassadgrer og hjelpe
os. For hvert medlem, du hverver, far du et
lod i puljen, nar vi pa drsmedet d. 18. april
2020 treekker lod om flotte premier.

Sociale medier
Op til d. 17. april, som er opmerksom-
hedsdagen for blpdersygdomme, vil vi
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skabe opmarksomhed pa de sociale
medier. I dag er blpdersygdom ikke
bare en sjeelden sygdom, den er i hgj
grad ogsd blevet usynlig. Blpderne lig-
ger ikke lengere indlagt i manedsvis
med blgdninger, behandlingen foregar
hjemme, og man kan (naesten) leve et
liv som de fleste. Men det er langt fra
problemfrit at leve med den potentielt
livstruende sygdom. IV behandling,
smerter og ledskader fylder stadig meget
for mange. Med kampagnen vil vi gerne
satte ansigt pd sygdommen og fokus
pa, at blpdersygdom stadig kraever hejt
specialiseret behandling.

Arsmode 2020

Arsmedet d. 18-19. april 2020 bliver

en festlig markering af foreningens
jubileeum, og Opus Horsens vil danne en
flot ramme. Overlaege Eva Funding fra
Rigshospitalet fortaeller om den utrolige
historie om blpderbehandlingen — fra
dengang kryoprzacipitat var den eneste
behandling til i dag, hvor der bade er
nye faktorprodukter, antistofbehandling
og genterapi pa vej. Vi seetter ogsd fokus
pa hverdagen med blgdersygdom anno

2020, og hvordan man med smd greb
kan fa mere livskvalitet. Og sa vil der
vere jubileeumsquiz og fest for blpdere
ialle aldre!

Europzisk konference i Danmark
Danmarks Blgderforening eri 2020 vert
for den europaiske paraplyorganisation
EHC’s drlige konference. Konferencen
holdes pa Scandic Copenhagen fra d.
I-4. oktober 2020. Her deltager ca.

300 blgdere, laeger, sygeplejersker og
repraesentanter fra medicinalindustrien
fra hele Europa. Blpderforeningen vil
blandt andet bruge vaertskabet til at ska-
be opmarksomhed om blpdersygdom
blandt danske sundhedsprofessionelle
og beslutningstagere.

Fedselsdagslagkage

Til fodselsdag horer ogsa lagkage.
Mandag d. 14. december inviterer vi alle
vores frivillige, medlemmer og sam-
arbejdspartnere pa lagkage i foreningens
lokaler i Kgbenhavn og ¢nsker hin-
anden tillykke med det flotte jubileeum.



KALENDER

FEBRUAR

14. Ansggningsfrist til
Blgdererstatningsfonden

IS5. Frist for indkomne forslag
til generalforsamlingen

28.-29. Seminar for
hiv-netverket

I7. World Hemophilia Day

18-19. Arsmode, Horsens

MAJ

15. Ansggningsfrist til
Blgdererstatningsfonden

25. Ladywalk

JUNI

4-11.  Sommerlejr

8.-11.  Ungecamp

JULELUKKET

Sekretariatet holder
julelukket fra d. 19/12.
Vier tilbage igen d. 6/1.
Vi gnsker alle en
gledeligjul oget
godt nytar.

Tak for det ar,
der er gdet.

MEDLEMSAKTIVITETER

Arsmegde 2020

Danmarks Blgderforening kan i 2020 fejre 50-ars-jubilaeum. Det
markerer vi blandt andet pa arsmgdet, der afholdes d. 18.-19. april pa
Hotel Opus i Horsens. Sa szt kryds i kalenderen allerede nu og vaer
med, nar vi bade ser tilbage pa 50 ars fantastisk udvikling, ggr status og
ser fremad mod nye muligheder. Vi haber, at rigtig mange vil deltage og
vaere med til at fejre foreningen.

Seminar for
hiv-netvarket

Kom og vaer med, nar netvaerket
for hiv-smittede blpdere mgdes
til seminar i Vejle d. 28.-29.
februar 2020. Her er der bade
mulighed for at dele erfaringer i
godt selskab og blive opdateret,
nar overlaege Alex Laursen

fra AUH holder oplaeg om den
nyeste viden inden for omradet.
Og sa byder fredag aften pa en
helt sarlig koncertoplevelse
med Copenhagen Drummers i
Vejle Musikteater.

Laes mere om arrangementet
og tilmelding pa foreningens
hjemmeside.

Sommerlejr

| 2020 afholdes Blpder-
foreningens traditionsrige
sommerlejr i uge 28. Fra d.
4.-11. juli inviterer lejrchef
Tem Folmand og hans tro
vaebnere alle bgrn mellem
7-17 ar med blgdersygdom
(mild, moderat og svzer] til
en uges lejr, der byder pa
masser af sjov, fellesskab
og leering i gjenhgjde. Vi
forventer, at sommerlejren
afholdes pa Havregarden i
Gilleleje. Hvis kommunen
giver afslag om stgtte til
deltagerbetalingen, sa kan
foreningen dakke udgiften.

Flere
arrangementer

Hold gje med hjemmesiden
www.bloderforeningen.dk,
hvor vi lgbende offentligger
nyt om arrangementer og
andre nyheder.
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Vil du give en

hand med ved

)’”X
EHC+'

european haemophilia consortium

EHC konferencen?

Fra d. 1-4. oktober 2020
afholdes EHC-konference i
Kebenhavn. Med det fglger
en reekke praktiske opgaver,
som vi har brug for hjzlp til
at lpse. Derfor sgger vi 10-12
frivillige og 3-4 sygeplejersker
som frivillige.

Danmarks Blgderforening eri 2020 veert
for den europeiske paraplyorganisation
EHC’s drlige konference. Konferencen
holdes pa Scandic Copenhagen fra d. 1-4.
oktober 2020. Der forventes at komme om-
kring 300 blgdere, leger og reprasentanter
fra medicinalindustrien fra hele Europa.

Opgaver for frivillige

Der eriforbindelse med konferencen en

rekke praktiske opgaver, som vi har brug

for frivillige til at hjeelpe med. Vi skal i alt

bruge ro-12 frivillige til at:

-byde geaster velkommen i lufthavnen og
vise dem vej til taxa, bus eller tog

- byde gaester velkommen pa hotellet og
hjelpe med udlevering af mgdemateriale

- hjeelpe med at svare pa praktiske spergs-
mal under konferencen, fx hvor ligger
modelokaler, etc.

- holde mikrofoner under debatter

Sygeplejersker sgéges

Derudover har vi ogsa brug for 3-4 syge-
plejersker, der kan bemande et behand-
lingsrum under konferencen. EHC stiller
faktorprodukter til behandling til rddighed
under konferencen. Her er der brug for syge-
plejersker til at assistere ved behov hjelp.

Tilmelding

Alle frivillige far transportudgifter,
udgifter til ophold og forplejning samt
deltagelse i konferencen daekket. Har du
lyst til at veere med som frivillig til et af de
storste blgderevents i Europa, sa skriv eller
ring allerede nu til sekretariatsleder Karen
Holm pa kbh@bloderforeningen.dk eller
6024 62 77.
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Tak for stgtten til Forsknings- og Stettefonden i 2019:
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