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Af Danmarks Blgderforenings
forretningsudvalg

Drastisk fald af indteegter i de kom-
mende ar. Ophgr af samarbejdet
med Sjeeldne Diagnoser. Nye og
feerre medarbejdere i sekretariatet.
Plus en lidt anden made at teenke

i medlemsaktiviteter og serviceni-
veau pa over for foreningens med-
lemmer.

Udfordringernes tid

Det er udfordringernes tid for Dan-
marks Blgderforening i gjeblikket pa
grund af en ny gkonomisk virkelig-
hed, som rammer foreningen i de

Forandring
for fuld
skrue

@konomiske udfordringer betyder,

at Blgderforeningens bestyrelse har

truffet en raekke store beslutninger

for at ruste foreningen bedst muligt til

fremtiden. Til trods for de mange udfor-

dringer er der heldigvis ogsa udviklingsper-

spektiver i processen til gavn for foreningens

medlemmer.

kommende ar. Detaljerne i de nye
gkonomiske realiteter er skitseret
pa de fglgende sider, og det vil her
fremga, at situationen er ganske
alvorlig. Derfor har foreningens
bestyrelse i de seneste maneder
veeret ngdt til at treeffe en raekke
store beslutninger, der allerede nu
er begyndt at fa konsekvenser for
medlemmerne - blandt andet i form
af et veesentligt mindre sekretariat,
end man har veeret vant til i de sid-
ste mange ar.

Entydigt fokus pa foreningen
Danmarks Blgderforening er
imidlertid ikke pa vej i graven.
Tveertimod. Ganske vist kan de
forandringsvinde, som blaeser ind
over foreningen lige nu, fgles som
modvind, men omvzltningerne
giver ogsa mulighed for at ryste po-
sen, teenke nyt og etablere positive
forandringer til gavn for blgderne og
deres familier. Og ikke mindst giver
omveltningerne mulighed for at
rette fokus hundrede procent mod
blgdernes sag.



Det er nemlig ingen hemmelighed,
at samarbejdsaftalen med Sjeeldne
Diagnoser gennem arene har haft
positiv indflydelse pa sekretariatets
stgrrelse. Men samarbejdsaftalen
har ogsa - set i bakspejlet - betydet,
at opgaverne i Sjeeldne Diagnoser-
regi ofte har fyldt mere end opga-
verne for blgdergruppen.

Kraefterne samles

Nu skal kraefterne samles om
blgdergruppen. Den gkonomiske
virkelighed i foreningen tilsiger, at
bade aktiviteter, medlemsservice og
sekretariat skal organiseres ander-
ledes fremover. Saledes bliver det
samlede budget i 2013 i st@grrelsesor-
den det halve af, hvad det vari 2012
og tidligere ar. Men samtidig kan
alle kreefter i sekretariat, bestyrelse
og blandt de frivillige nu éntydigt
koncentreres om blgdernes interes-
ser og behov, da der ikke leengere
skal lgses opgaver for Sjeeldne Diag-
noser. Det abner muligheder for at
skabe fornyet energi og for at for-
steerke samspillet mellem de frivil-
lige og sekretariatet.

Danmarks Blgderforening og dens
sekretariat skal have et éntydigt
fokus pa blgdernes behov anno 2012
og frem. Blgderforeningens vision

for det gode blgderliv 2020, som blev
preesenteret forrige ar i forbindelse
med foreningens 40-ars jubileeum,
er mere aktuel end nogensinde, og
der er stadig masser af problemstil-
linger for blgdergruppen, som skal
forsgges forbedret. At udmegnte for-
eningens fortsatte mange visioner
og ambitioner kreaever, at alle gode
kreefter — bade i bestyrelsen, blandt
medlemmer og venner af foreningen
og i sekretariatet — koncentreres
herom.

Bestyrelse og forretningsudvalg
oplever de gkonomiske realiteter
som barske, men vi er pa rette vej.
Fgrst og fremmest har bestyrelsen
lagt sigi selen for at fastholde store
dele af vores relativt hgje aktivi-
tetsniveau. Som det fremgar af de
gvrige artikler i dette nummer af
BlgderNyt, vil der ske nogle sendrin-
ger af organiseringen af visse aktivi-
teter, men de store vigtige flagskibe
som sommerlejren, forseldre/bgrn-
seminaret og arsmgdet fortseetter
stort set uforandret.

Ny sekretariatsleder

Bestyrelsen har ogsa arbejdet in-
tenst pa at finde en ny kompetent
sekretariatsleder som aflgser for
Lene Jensen, der stoppede 1. de-

cember for at blive direktgr for
Sjeeldne Diagnoser. Det er lykkedes
med anseettelsen af 38-arige Karen
Binger Holm, der kommer fra et job
i Social- og Integrationsministeriet.
Karen er portreetteret pa side 10-11
her i bladet.

Karen Binger Holm kommer til en
forening, der selvfglgelig i hgj grad
er preeget af de nye tider, men ogsa
en forening, hvor medlemmernes
blgdersygdom stadig skal tages dybt
alvorligt. Der er ingen tvivl om, at
vi nar leengst med et steerkt samar-
bejde mellem bestyrelse, sekretariat
og frivillige, og derfor opfordrer
vi mere end nogensinde fgr vores
medlemmer til at preege foreningens
daglige arbejde i form af lgbende
input, ideer og frivillig hjeelp til di-
verse projekter.



Derfor er forandring ngdvendig

Blgderforeningens budget halveres stort set i 2013. Her er drsagen.

Af Danmarks Blgderforenings forret-
ningsudvalg

De gkonomiske forandringer
Blgderforeningens gkonomiske ud-
fordringer i 2013 og frem skyldes for
det fgrste, at indteegter fra Sjeeldne
Diagnoser i stgrrelsesordenen 1,5-2
mio. kr. bortfalder. For det andet
har foreningen p.t. ikke eksternt
finansierede projekter i stgrre om-
fang. For det tredje er der stor usik-
kerhed om den statslige bevilling til
foreningens hiv- og hepatitisrettede
arbejde, der til og med 2012 har ud-
gjort 0,9 mio. kr. per ar. Fra og med
2014 bliver ogsa tips- og lottomid-
lerne udfordret.

Indtaegter fra Sjaeldne Diagnoser
Blgderforeningens sekretariat har
gennem mere end 10 ar leveret se-
kretariatsydelser til Sjeeldne Diagno-
ser uden stort gkonomisk overskud.
Der har veeret fordele ved samar-
bejdet i form af et stgrre sekretariat
samt en vis synergieffekt. Men i
2011 blev det klart, at konstruktio-
nen var blevet mindre god for Blg-
derforeningen, blandt andet fordi
foreningens gkonomi bliver mindre
og mindre, mens Sjeldne Diagnoser
er i veekst. Dermed var Blgderfor-

eningen blevet mere sarbar i den
gxeldende konstruktion, og det var
baggrunden for, at der ultimo 2011
blev indledt drgftelser med Sjeeldne
Diagnoser om samarbejdsmodel-
len. Drgftelserne fgrte til, at Sjeeldne
Diagnoser opsagde sekretariatsaf-
talen og etablerede selvsteendigt
sekretariat per december 2012 med
Lene Jensen som ny direktgr.

Finansiering af projekter

Det er blevet stadigt vanskeligere
at fa finansiering af projekter i hus
med henblik pa at fastholde og ud-
vikle Blgderforeningens indsats og
engagement. At skabe og formidle
ny viden er en vigtig del af vores
made at arbejde pa og af forenin-
gens identitet. Men det kreever eks-
terne midler, som vi ikke i veesent-
ligt omfang har kunnet tiltreekke de
seneste par ar.

Seneste stgrre projekt i foreningen
var projekt "Blgderliv i Forandring”
om eldre blgderes livsvilkar. Projek-
tet var finansieret af den statslige
satspulje og blev gennemfgrt 2008-
2011 med et budget pa i alt 2 mio.kr.

Det hiv- og hepatitisrettede
arbejde
Den statslige bevilling til forenin-

gens hiv- og hepatitisrettede arbejde
udlgber med udgangen af 2012 — der
er tale om en arlig bevilling p4 0,9
mio. kr. Der er sket rigtigt meget

for de hiv- og hepatitissmittede de
seneste ar — det meste godt, men der
er fortsat nogle behov og problemer,
som ggr det aktuelt og pakreevet at
mgdes. Ved redaktionens afslutning
var der fuldt blus under kedlerne
med henblik pa at sikre fortsat be-
villing til dette vigtige arbejde, men
det kan ikke forventes at kunne fort-
seette pa samme hgje niveau som
hidtil.

Hvem er Sjeldne
Diagnoser?

Sjeeldne Diagnoser er den dan-
ske paraplyorganisation for sma
patientforeninger, der som med-
lemmer har borgere med sjaeldne
sygdomme og deres pargrende.
Der er i alt 47 medlemsforeninger i
Sjeeldne Diagnoser. Kun medlems-
foreningerne Danmarks Blgderfor-
ening og Foreningen til bekeem-
pelse af Cystisk Fibrose rader over
lennet arbejdskraft.



Danmarks Bladerforening har i mere end 20 ar modtaget statslig stotte til sit
arbejde med hiv- og hepatitissmittede blgdere. | perioden 2008-2012 er statten
givet med i alt 4 mio. kr. til netvaerksaktiviteter, kurser, formidling, udviklings-
arbejde og administration. Blandt andet projekt “Videre i Livet”, hvor hiv-smittede
blgdere modtog individuelle tilbud om radgivning med videre, har vaeret finans-
ieret af denne bevilling. Bevillingen udlgber med udgangen af 2012.

Tips- og lottomidlerne at blive feerre. Dels fordi egenind- veesentligt. Dels fordi hele tilskuds-
En vigtig indteegtskilde for forenin- teegterne har betydning for tilskud- systemet kan teenkes sendret, hvil-
gen er ogsa tips- og lottomidlerne, dets stg@rrelse, og med bortfald af ket kan indebzere mindre tilskud.
der bidrager med cirka 1 mio.kr. ar- indteegter fra Sjeeldne Diagnoser re-

ligt. Ogsa disse midler ma forventes duceres foreningens egenindtzegter

Omsatningen i 2011

fordelt pa
indtaegts- og
1 mio. udgiftstyper
1,4 mio. Hiv/hep-
offentlige drifts- og aktiviteter
aktivitetstilskud

1,5 mio.
Medlemsrettede
aktiviteter

0,7 mio.

2 mio.

Projekter,
Egenindtaegter internationalt
samarbejde
m.v.
Indtaegter® Udgifter

“Ekskl. renter og udbytter

Det er en flerhed af skonomiske forandringer, der er baggrunden for
forandringerne i foreningens sekretariat og i medlemsaktiviteterne m.v.



Medlemsaktiviteter er, hvad vi gar dem til

Budgettet til medlemsaktiviteter bliver mindre, men behovene for at mades, udveksle erfaringer og blive
klogere pa livet med bladersygdomme findes fortsat. Derfor sker der @ndringer i den made, hvorpa akti-

viteterne afholdes og organiseres.

Af Danmarks Blgderforenings forret-
ningsudvalg

Kerneopgaverne for Danmarks Blg-
derforening er medlemsaktiviteter
og netveerksdannelse, radgivning,
formidling og ny viden samt inte-
ressevaretagelse og samarbejde.
Sadan har det veeret fra foreningens
start, og sddan er det stadig. Men
de udfordringer og vilkar, blgderne
mgder, er under stadig forandring.
Det geelder bade i dagliglivet og i for-
eningsarbejdet.

I forhold til foreningsarbejdet ggr
den gkonomiske virkelighed, at akti-
vitetskronerne skal prioriteres mere

skarpt. Aktiviteterne skal gennemfg-

res for feerre penge og med en stgrre
grad af selvorganisering. Bestyrelsen
har drgftet dette ngje og er kommet
frem til, at aktiviteterne i 2013 ar-
rangeres pa fglgende méade:

Arsmode

Der afholdes arsmgde for alle med-
lemmer den 13.-14. april 2013. Ars-
mgdet bliver efter samme model
som hidtil med bade leegefaglig og
andre opleeg, erfaringsudveksling og
hyggeligt samveer. I tilknytning til
arsmgdet holdes generalforsamlin-
gen. Standarden pa indkvartering og
forplejning bliver knapt sa hgj som
hidtil.
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sommerlejr og foreldre/bern-
seminar
Et meget vigtigt indsatsomrade for
Danmarks Blgderforening er arbej-
det omkring bgrne- og ungearbejdet.
Pa sommerlejren leerer bgrn med
heemofili, ITP og andre blgdersyg-
domme at vingerne bzerer, selvom
de er fgdt med en alvorlig, kronisk
sygdom. Der dannes fzellesskab og
venskaber for livet. Og pa seminaret
for forzeldre og bgrn sker en livlig
udveksling af erfaringer om handte-
ring af livet med blgdersygdom. Ikke
mindst de nye bgrnefamilier finder
stor stgtte heri.

Derfor vil der fortsat blive afholdt
bade sommerlejr og foreeldre/bgrn-

seminar.

Andre aktiviteter

Andre medlemsgrupper i Blgderfor-
eningen har ogsa brug for samveer
og erfaringsudveksling, udover hvad
der er muligt i forbindelse med
arsmgdet. Derfor oprettes en akti-
vitetspulje, sa for eksempel 50+ ere,
ITP ere, unge, kvinder og andre del-
grupper selv kan organisere de ak-
tiviteter, de mener, der er brug for.
Bestyrelsen fastszetter retningslinjer
for uddeling fra aktivitetspuljen og
for de frivilliges muligheder for pa
anden vis at rejse penge til aktivi-
teter. Retningslinjerne meldes ud i
forbindelse med generalforsamlin-
gen i april 2013. Hvis medlemsgrup-
per gnsker at organisere aktiviteter
inden da, kan henvendelse rettes til
sekretariatet.
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Tre hurtige spergsmal til
kasserer Mikael Frausing

HVORFOR SKAL BLODERFORENINGEN
BRUGE PENGE PA MEDLEMSAKTIVITETER?
Det er en kerneopgave for foreningen at
etablere rammer for medlemmernes mgde
med hinanden. Blgderne er de sande eks-
perter i at leve med bladersygdom, og gen-
nem medlemsaktiviteterne skabes et kon-
kret rum for erfaringsudveksling og leering.

HVORDAN BRUGES DE BEGRANSEDE MID-
LER BEDST MULIGT?

Der skal sikres relevans i aktiviteterne. Vi
fastholder de aktiviteter, der handler om,
at alle kan mgdes, og om at barn og bar-
nefamilier kan mades, idet det fortsat er
bernefamilierne selv, der arrangerer deres
seminar. Herudover skal ogsa andre med-
lemmer selv kunne organisere aktiviteter,
der finansieres af en faelles pulje. Derved vil
midlerne blive anvendt dér, hvor medlem-
merne oplever det starste behov.

HVILKEN MEDLEMSAKTIVITET HAR DU SELV
HAFT MEST UDBYTTE AF AT DELTAGE I?

Vi har som familie haft meget stor gleede
af at deltage i foreeldre/bgrn-seminarerne
og lzere andre familier at kende. Bade

da vi stod med en nyfodt blgderdreng i
haenderne og ogsa senere, hvor nye pro-
blemstillinger jo til stadighed opstar. At
tale med andre, der har veeret igennem
bade skolestart og den forste knaebledning
giver konkrete redskaber og en vis lettelse
i at konstatere, at andre faktisk er kommet
godt i gennem udfordringerne - sa kan vi
0gsa!

Sekretariatet
2013

Medarbejdere
I 2013 bliver grundbemandingen i sekretariatet som
fglger:

- Sekretariatsleder Karen Binger Holm, der startede
1. december 2012 og er preesenteret pa side 10-11.

- Regnskabs- og administrativ medarbejder Susanne
Romlund, der har veeret ansat i Blgderforeningen siden
2006 og vil veere i sekretariatet to dage om ugen.

- Kommunikations- og fundraisingmedarbejder Maria
Christensen, der har veeret ansat som studentermed-
arbejder og kommunikationsassistent siden 2009 og
afslutter sin uddannelse som cand.mag. i retorik i
februar 2013, hvorefter hun tiltraeder sin nye stilling.

- Studentermedarbejder Marie Louise Plenborg, der har
veeret studentermedarbejder i foreningen siden 2011
og fortseetter som sadan i 15 timer per uge.

- Socialradgiver Birte Steffensen, der arbejder to dage om
ugen til og med marts 2013. Birte har veeret ansat i
Blgderforeningen siden 2004. Grundet den ressour-
cemaessige situation nedlaegges stillingen per 1. april
2013.

I det omfang der genereres betydelige projektmidler,
kan sekretariatet tilfgres yderligere arbejdskraft.

Lokaler

Danmarks Blgderforening har delt de nuveerende loka-
ler i Frederiksholms Kanal i det indre Kgbenhavn med
Sjeeldne Diagnoser, der per 1. december 2012 flyttede
til Handicaporganisationernes hus i Hgje Taastrup.
Foreningen har nedsat et strategisk flytteudvalg, der
arbejder med enten at finde nye leje-kammerater eller
nye lokaler.

Abningstider m.v.
Fplg med pa www.bloderforeningen.dk omkring opgave-
fordelingen i sekretariatet, &bningstider m.v.



Brug for en seerlig indsats?
Ja, for deelen!

At veere blgder smittet med enten hiv eller hepatitis C (eller begge dele!)
er noget helt seerligt. Der er stadig brug for netvaerk og social stgtte.

Af Maria Christensen

Som beskrevet i artiklen "Derfor er
forandring ngdvendig” (side 5-6) er
den statslige bevilling til aktiviteter
og stgtte for hiv- og hepatitissmit-
tede blgdere opbrugt. Det betyder, at
Danmarks Blgderforening ma drosle
sin indsats omkring disse blgdere
gevaldigt ned, hvis der ikke kommer
en ny bevilling.

Er behovet der?

Men blgderne blev jo smittet gen-
nem deres medicin midt i 1980erne.
Er der sa overhovedet brug for en
seerlig indsats?

Svaret fra bestyrelsesmedlem Palle
Skovby, der selv har levet med hiv
og hepatitis i mere end 25 ar, er et
rungende “Ja, for deelen!”

Huorfor er det vigtigt for de hiv-smittede
blgdere at have et netueerk — har I stadig
noget at sige hinanden?

- Det har vi sa absolut. De fleste
af os, der har overlevet, blev smittet
som bgrn eller unge. Vi har kendt
hinanden hele livet, og vi deler
livsvilkar, fordi hiv-smitte, hepati-
tis C og blgdersygdom er en giftig
cocktail, bade sundhedsmaessigt og
socialt. Det er der ikke andre end
os, der oplever - derfor har vi rigtigt
meget at tale med hinanden om.

Hvad har netucerket og foreningens
stgtte betydet for dig og det, der er sket
i dit liv?

- Meget. Vi har som gruppe behov

for foreningens trygge rammer og
kompetente forstaelse. I feellesskab
kan vi udvikle redskaber, som vi
hver iseer kan bruge til at komme
videre. For eksempel er der mange
af os, der har faet kone og bgrn og
alting. At hgre, hvordan andre i
samme situation tackler dagligda-
gen, er af stor betydning.

serlige omstaendigheder

Blgderforeningens nu aftradte direk-

ter, Lene Jensen, har i sine mere end

seks ar i foreningen haft de hiv- og
hepatitissmittede blgderes vilkar
teet inde pa livet. Hun nikker gen-
kendende til Palle Skovbys udsagn:
—Med de hiv- og hepatitissmit-
tede blgdere har vi en gruppe, hvor
omsteendighederne er sa szerlige og
sveere, at det trodser enhver beskri-
velse. De deler virkelighed - ikke
med andre — men kun med hinan-

den, siger Lene Jensen og fortszetter:

- De fleste har faet et rigtigt godt
liv. Men hvis den positive udvikling
skal fortseette, skal den understgt-
tes. Derfor ma og skal der findes
midler til at fastholde og udvikle
bade foreningens kompetenceni-

Palle Skovby

veau og de konkrete aktiviteter for
denne gruppe. Det handler om at
stabilisere det grundlag, de hiv- og
hepatitissmittede blgdere har at leve
deres liv pa.

Ved redaktionens afslutning var
der ikke en afklaring pa, om Dan-
marks Blgderforening ogsé i 2013
kan tilbyde en seerlig indsats til de
hiv- og hepatitissmittede blgdere.

FOTO: THILDE SKAANNING



Ny sekretariatsleder:

MDer er sa meget viden
0g Sd mange ressourcer

1 foreningen,

der kan

bringes 1 spil €€

Danmarks Blgderforenings forretningsudvalg har ansat en ny sekretariatsleder
for Blgderforeningen. Valget er faldet pa 38-arige Karen Binger Holm.

Af Maria Christensen

Siden 1. december 2012 har Dan-
marks Blgderforening veeret arbejds-
plads for Karen Binger Holm, der er
foreningens nye sekretariatsleder.
Karen kommer fra et job i Social- og
Integrationsministeriet og gleeder
sig til at komme i gang med arbejdet
i Blgderforeningen:

—Jeg har leenge haft lyst til at ar-
bejde i en interesseorganisation, og
stillingen i Blgderforeningen kombi-
nerer netop de ting, jeg breender for:
Interessevaretagelse, fundraising
og ledelse, forteeller Karen Binger
Holm, og fortszetter:

— Arbejdet i Blgderforeningen til-
treekker mig, fordi medlemsskaren
er sa forskellig. For manges vedkom-
mende er medlemsskabet livsvarigt,
og det giver en enestaende mangfol-
dighed, at medlemmerne er alt fra
bgrn og unge, til foreeldre, pargrende
og 50+’ere. Det giver nogle spaen-
dende muligheder for at dele viden
og netvaerk.

Viden og ressourcer i spil
Karen ser en reekke muligheder og
udviklingspotentialer i Blgderfor-

eningen og i arbejdet med blgder-
sygdomme:

— For mig at se er der rigtig gode
muligheder for, at man bade som
enkeltperson, gruppe og som sam-
fund rent faktisk kan ggre noget for
at fa et langt og godt liv med blg-
dersygdom. Der er udvikling i bade
behandling og rehabilitering, og det
er da rigtig positivt, nar vi arbejder
inden for sundhedsomradet, siger
Karen.

Hun ser ogsa positivt pa forenin-
gens muligheder:

- Foreningen rummer sa meget
viden og s& mange ressourcer. Jeg
ser det som min fornemmeste op-
gave som sekretariatsleder at hjzelpe
med at fa bragt den viden og de res-
sourcer, der allerede er i foreningen,
i spil. Og det geelder bade i forhold
til medlemmerne og i forhold til de
sundhedspolitiske aktgrer, som har
med medlemmerne at ggre, under-

streger Karen.

Visionen viser vejen
Karen Binger Holm kommer til
Danmarks Blgderforening i en op-

brudstid, hvor foreningen grundet
gkonomiske udfordringer har mattet
sige farvel til mange kompetente
medarbejdere. Foreningen ma se
forandringerne i gjnene, men samti-
dig huske p3, at det er en fase:

- Danmarks Blgderforening er i
en opbrudstid, og det er en proces,
vi skal igennem. I 2010 udarbejdede
foreningen en vision, og det er sta-
dig den vision, vi arbejder efter. Vi
skal i feellesskab finde ud af, hvor-
dan visionen realiseres, og det er
den proces, jeg haber at kunne bi-
drage til, forteeller Karen og uddyber:

— Vi skal seette fokus pa det, der er
vigtigst og det, der allerede fungerer
godt, som for eksempel netveerks-
mgder og sommerlejr. For mig er det
vigtigt, at nar vi kommer ud pa den
anden side af denne her proces, sa
har vi et beeredygtigt grundlag, hvor
aktiviteter og ressourcer gar hand i
héand.

Medlemmerne i centrum
Processen indebeerer, at der skal
foretages prioriteringer i forenin-
gen. For Karen er det afggrende, at



medlemmerne er med og deltager i
dialogen omkring fremtidens priori-
teringer:

- Det er en stgrre omstilling, at
foreningen nu gar fra at have et
stort, professionelt sekretariat til et
mere smalt sekretariat. Forandrin-
gerne kommer til at kunne maerkes.
Og netop derfor er det rigtig vigtigt
for mig, at medlemmerne er med i
diskussionen af, hvad der skal prio-
riteres, siger Karen, og understreger
vigtigheden i, at foreningens aktivi-
teter afspejler medlemmernes inte-
resser og behov.

opfordring: Kom til arsmgdet
Arsmgdet i april 2013 bliver fgrste
gang, hvor medlemmer, bestyrelse
og den nye sekretariatsleder far

mulighed for at mgdes. Derfor kom-
mer arsmgdet til at danne rammen
for diskussionen om, hvilke opga-
ver der skal prioriteres i Danmarks
Blgderforening. Karen Binger Holm
opfordrer derfor alle medlemmer til
at deltage i arsmgdet:

—Jeg gleeder mig til at komme i
gang med dialogen om, hvordan for-
eningens vision skal realiseres. Det
er et vigtigt arbejde, og jeg gleeder
mig meget til at udvikle ideer og ¢n-
sker til kommende aktiviteter med
medlemmerne. Derfor haber jeg
ogsé, at sd mange som muligt har
tid og lyst til at deltage i arsmgdet i
2013, som netop vil seette fokus pa
foreningens forskellige medlems-
grupper og kerneopgaver.

Bla bog

- Fgdt i Roskilde 1974
- Kandidat i Offentlig administration

og Internationale udviklingsstudier
fra Roskilde Universitetscenter
(2005)

- Freelance konsulent (2005-2007)
- Fuldmaegtig i Integrationsministeriet

(2007-2011)

- Fuldmaegtig i Social- og Integrations-

ministeriet (2011-2012)

- Gift med Morten og mor til Rune

(6 ar) og Iben (3 ar)
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Hvad med fremtiden?

Forandringens vinde blaeser i Danmarks Blgderforening. Meget

laves om, men foreningen er stadig vigtig og vaesentlig. Formand

Terkel Andersen fortaeller her om fremtidens Blgderforening.

Af Maria Christensen

— Fusion og fission skulle veere hin-
andens modsaetninger. Men begge
processer har det til feelles, at der
skabes energi undervejs.

Sadan var formand Terkel Ander-
sens ord pa generalforsamlingen i
2012, hvor medlemmerne for fgrste
gang hgrte om, at forandringens
vinde bleaeser i Danmarks Blgderfor-
ening.

Efteraret har veeret stormomsust,
og der er allerede sket en del organi-
satoriske forandringer. Fra arsskiftet
er det séledes et nyt og mindre se-
kretariat, der mgder medlemmerne
(se side 8).

omorganisering med muligheder
Nedskzeringer er som regel ikke po-
sitive i sig selv, men veaelger man al-
ligevel at forholde sig til den gkono-
miske situation og det, den bringer
med sig, er der faktisk speendende
opgaver i vente for foreningen:

— I bestyrelsen stiller vi os selv
spgrgsmalene: Hvad er det for en

Blgderforening, vi skal have i frem-
tiden? Hvad er det, den skal kunne?
Hvilke opgaver skal vi kunne lgse?
@konomien tilsiger, at vi ma omor-
ganisere, og derved kommer vi na-
turligt til at kortlaegge og optimere
fremtidens forening. Pa den made er
det en speendende opgave, forklarer
Terkel Andersen.

Andringer i sekretariatet

Den gamle sekretariatsstruktur,
hvor Danmarks Blgderforenings
sekretariat ogsa har betjent Sjeeldne
Diagnoser, har i en arreekke veeret
god for Danmarks Blgderforening.
Konstruktionen har sikret flere dyg-
tige medarbejdere, som en lille for-
ening maske ellers ikke var forundt.
Og den situation ma foreningen
forholde sig til:

— Medlemmerne skal til at ind-
stille sig pa, at det efter nytar bliver
et mindre sekretariat. Fremover vil
sekretariatet ikke leengere kunne le-
vere "den fulde pakke”, og det bliver

Vi star 1 en krisetid, ingen
tuivl om det. Men man skal
1kke holde fanen sa lavt, at

man snubler 1 den.”

Terkel Andersen

i mindre grad
et serviceap-
parat, fastslar
Terkel Andersen,
og fortseetter:

- Det vil blandt andet
kunne meerkes i niveauet for
de enkelte arrangementer. Vi ma
acceptere, at vi kun kan indfgre
nye tilbud og stgtteformer, nar der
konkret kommer en bevilling til det.
Det er den barske realitet. Og vi vil
opleve, at standarden ikke ngdven-
digvis bliver helt som fgr. Indholdet
er dog det vigtigste, og arrangemen-
terne vil i hgjere grad end tidligere
veere planlagt af medlemmerne selv,
forklarer Terkel Andersen.

Stadig vigtig forening

Den gkonomiske virkelighed ggr
ikke foreningens opgaver mindre
vigtige. Blgderforeningen har stadig
en vigtig rolle at spille bade i forhold
til medlemmerne og i forhold til
samfundet, og der er stadig behov
for at fa lgst en reekke af opgaver.

Det fremtidige arbejde tager sit
udgangspunkt i Vision Tryghed,
Samarbejde og Ansvar, som forenin-
gen lavede i 2010.

- Vi skal omseette visionen til vir-
kelighed. Det skal vi ggre ved at tage
afseet i den viden, vi har indhentet i
forbindelse med livskvalitetsunder-
sggelsen. P4 den baggrund tegner
der sig en raekke vigtige arbejdsop-
gaver og projekter: Vi skal styrke



samarbejdet
med alle rele-
vante behand-
lingscentre. Vi skal
seette ind i forhold til
at sikre stgtte fra kom-
munerne til den enkelte blgder-
familie i en tid, hvor der er fokus pa
besparelser. Vi skal seette spot pa
vores seerligt udsatte medlemsgrup-
per, og gore hvad vi kan for at skabe
bedre rammer. Og sa skal vi selvfgl-
gelig sgrge for, at foreningen stadig
kan varetage Blgdererstatningsfon-
den, forteeller Terkel Andersen, og
fortseetter:
- Det er nogle af de indsatsom-
rader, der skal udvikles. Men der
er ngdt til at blive foretaget priori-
teringer af de forskellige indsatser.
Eventuelt kan de indfgres i en lang-
sigtet plan, forklarer Terkel Ander-
sen og understreger vigtigheden i,
at foreningen fortsat ikke blot er en
interesseorganisation, men stadig
er med til at omszette viden til kon-
krete indsatser.

Brug for frivillige
Der er altsa fortsat mange indsats-
omrader for Danmarks Blgderfor-
ening. Indsatsomrader, der gerne
skulle realiseres. Det nye, mindre
sekretariatet kan ikke lgfte alle
opgaver, sa derfor opfordrer Terkel
Andersen til, at man melder sig som
frivillig til foreningens arbejde:

- For at omszette visionen til vir-

kelighed skal vi treekke endnu mere
pé medlemmernes ressourcer og
styrke deres mulighed for at veere
med i arbejdet. Det kunne for ek-
sempel veere ved at tage ansvar for
planleegningen af aktiviteter eller
seminarer. Der vil blive et stigende
behov for, at folk spgrger sig selv,
hvor man kunne have lyst til at
bidrage og veere med til at seette

sit aftryk pa, hvordan aktiviteterne
bliver fremadrettet, forklarer Terkel
Andersen.

En anerkendt forening

Danmarks Blgderforening er stadig
en anerkendt og vigtig forening, der
skal veere med til at lette hverdagen
for blgdere. Og selvom sekretariatet
er blevet mindre, er det stadig et af
verdens stgrste blgdersekretariater.

Blgderforeningens vision
- Tryghed, Samarbejde og Ansvar

Terkel Andersen slutter af med at
mane til positivitet og stolthed over

- Vi star i en krisetid, ingen tvivl
om det. Men man skal ikke holde
fanen sa lavt, at man snubler i den,
slutter formand Terkel Andersen.
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Danmarks Blgderforening fungerer som samlingspunkt for alle blodere
i Danmark. Bloderforeningen har medvirket til at skabe trygge (T) ram-
mer for blederne og deres familier 24 timer i degnet hele aret rundt.

Rammerne er skabt i et respektfuldt samarbejde (S) mellem hamofi-

licentrene, medicinalindustrien, Blederforeningen og bevillingshavere,

et samarbejde der sikrer, at blgderne altid har adgang til den mest
optimale behandling. Behandlingen er tilrettelagt som en kombination
af professionel diagnosticering, korrekt medicinering og blgdernes egen
ansvarlighed (A). En ansvarlighed der bade betyder, at den enkelte blg-

der arbejder pa at undga bladninger ved hjeelp af fysisk treening og sund

levevis, og ved at foreningen stgtter en rationel gkonomisk organisering

af blederbehandlingen i bredeste forstand i Danmark og agerer som en

forening, der ter diskutere ogsa de sveere spargsmal.
Laes hele visionen pa www.bloderforeningen.dk/vision.




FORANDRING
Farvel til Lene Jensen

Lene Jensen, der har veret direkter i Danmarks Bloderforening siden

FOTO: LARKE GADE BJERREGAARD

2006, stoppede sit arbejde i Blgderforeningen med udgangen af novem-

ber i ar. Foreningen har ogsa mattet sige farvel til andre medarbejdere.

Af Maria Christensen

— Lene kom fra et heesbleesende liv
som politiker pa Christiansborg, og
1 anseettelsesudvalget talte vi meget
om, hvorvidt hun mon var indstillet
pa at dykke ned i Blgderforeningens
arbejde med de vilkar, der nu var.
Blgdergruppen er jo relativ lille, og
der er ikke den store gkonomi.
Terkel Andersen, formand for

Danmarks Blgderforening, husker
tilbage pa anseettelsen af Lene Jen-
sen i sommeren 2006. Heldigvis
kunne anseettelsesudvalget snart se
deres bekymringer veere ubegrun-
dede:

- Lene har virkelig bevist, at hun
har taget arbejdet til sit hjerte. Hun
har et fantastisk humegr og overskud
og besidder i den grad evnen til at

Farvel fra Lene

FRA 1. DECEMBER ER DU DIREKT@R | SJALDNE
DIAGNOSER, SOM BLODERFORENINGEN TIDLIGERE
HAR SEKRETARIATSBETJENT. HVORFOR NU DET?
Det har veeret herligt at arbejde for Danmarks

Bloderforening. Men efter seks ar i samme stol er

jeg klar til nye horisonter for fortsat at kunne mobilisere den forngdne energi. Den

finder jeg i Sjaeldne Diagnosers mangfoldighed. Siden 2006 er antallet af medlems-

foreninger steget fra 36 til 47. | medlemskredsen er der sma patientgrupper med

endog meget store udaekkede behov, bade behandlingsmaessigt og socialt. Det skal

der laves om p3, og det braender jeg for at vaere med til. Derfor er det i forbindelse

med en omdannelse af sekretariatet oplagt for mig at ga til Sjeeldne Diagnoser.

HVAD HAR DU SAT MEST PRIS PA VED AT ARBE)DE | BLODERFORENINGEN?
Samspillet med medlemmerne: At blive lukket ind i et rum fyldt med neerhed og

tillid funderet pa en helt utrolig historik. At vaere en del af vegetationen i humle-

biens have har vaeret rigtigt speendende og meget inspirerende - bade fagligt og

rent personligt. Jeg har ogsa veeret rigtig glad for arbejdet i sekretariatet. Vi har i

feellesskab oparbejdet en “tilladelseskultur”, hvor det er vigtigere at forfglge de

spor, man finder rigtige, end at fa tilladelse til alting pa forhand.

HVAD TAGER DU MED DIG VIDERE?

Leren om ngdvendigheden af, at sma patientgrupper er selvbevidste og optraeder

med selvtillid.

HAR DU NOGET, DU VIL SIGE TIL MEDLEMMERNE?
Tillad mig at blive naesten moralsk: | skal passe pa hinanden, og det ger | bedst ved

at passe pa foreningen. Det kraever, at alle tager et udstrakt ansvar for dens videre

feerd. Foreningen er praecis, hvad | gar den til - ogsad i fremtiden.

lytte og give rum til samtale. Det har
betydet rigtig meget — maske iseer

i hiv-gruppen, fortzeller Terkel og
fortseetter:

- Lenes ildhu og indignation har
veeret forfriskende. Det er al beun-
dring veerd, at hun har villet det og
har kastet sig helhjertet ind i alle
blgdergruppens problematikker.

De siger ogsa farvel

I forbindelse med omlaegningen af

Bloderforeningens sekretariat har

foreningen i lgbet af 2012 sagt farvel

til en raekke medarbejdere:

- Susan Langkilde (sekretzer),
august 2012

+ Helle Nielsen (servicemedarbej-
der), juli 2012

- Lene Jensen (direktor),
november 2012

+ Leerke Gade Bjerregaard
(kommunikationsmedarbejder),
december 2012

- Ane Lind Moldrup (akademisk
medarbejder), december 2012

Socialradgiver Birte Steffensen fra-
treeder sin stilling per 1. april 2013.

Tina Mai Bentzen har veeret ansat
som sekreteer fra august 2012 og
stopper igen per 1. februar 2013.

Stephanie Jgker Nielsen har veeret
praktikant og studentermedarbejder i
sekretariatet i efteraret 2012.




Spergeskemaerne er indsamlet, og den heldige vinder
af lodtraekningen om en iPad er fundet. Nu venter vi
spaendt pa resultaterne af livskvalitetsundersggelsen.

Af Ane Lind Mgldrup

Livskualitetsundersggelsen 1 hus

I september méned blev Danmarks
Blgderforenings livskvalitetsunder-
sggelse 2012 skudt i gang. Blgdere
med von Willebrands sygdom type 3
eller moderat til sveer haemofili A el-
ler B blev inviteret til at deltage.

Livskvalitetsundersggelsen 2012 er
den tredje af sin slags. Som fglge af
blgderskandalen var der i slutningen
af 1980’erne fokus pa blgdernes livs-
kvalitet. Det fgrte til, at Danmarks
Blgderforening i 1989 foretog den
fgrste livskvalitetsundersggelse.

12001 fulgte foreningen op med
endnu en undersggelse af livs-
kvaliteten. Man fandt, at der i den
relativt korte periode fra 1989 til
2001 skete en positiv udvikling i blg-
dernes livssituation. Forebyggende
behandling og nemmere adgang til
stadigt bedre faktorprodukter har
betydet forbedrede behandlings-
muligheder og forbedret livskvalitet
for blgderne. For at undersgge den
fortsatte udvikling er den tredje un-
dersggelse af blgdernes livskvalitet
satigang.

Hvor mange deltog?
Med god hjzelp fra heemofilicentrene
pa Aarhus Universitetshospital og

Rigshospitalet blev der i september

i ar sendt invitationer ud til 248
personer om at besvare spgrgeske-
maundersggelsen. Ved at udsende
breve via centrene sikrede vi, at alle
personer i malgruppen - og ikke blot
den gruppe, der er medlemmer af
foreningen - havde mulighed for at
deltage.

Det var muligt enten at besvare
spgrgeskemaet elektronisk eller at fa
tilsendt et printet eksemplar. 38 bgrn
og 131 voksne besvarede spgrgeske-
maet, hvilket svarer til 68 procent af
malgruppen.

Tak til alle jer, der tog jer tid til

Vinder af
konkurrencen

Der blev udloddet en iPad blandt
de personer, der besvarede spor-
geskemaet. Den heldige vinder
blev Kim Helverskov Andersen fra
Kebenhavn.

at besvare spgrgeskemaet! At sa
mange har besvaret spgrgeskemaet
betyder rigtig meget. Nu kan vi reelt
udtale os pa baggrund af undersg-
gelsen.

Resultatet

Det er en statistiker ved Klinisk
Forskningscenter pa Hvidovre
Hospital, der star for selve data-
analysen, som der fortsat arbejdes
pa. Derfor er det endnu for tidligt

at sige noget om resultatet af
undersggelsen. Resultaterne forven-
tes at veere tilgeengelige i starten

af 2013.

Danmarks Blgderforenings livskvalitetsundersggelse er muliggjort af gkonomisk stette fra Baxter, Bayer, Novo Nordisk, Pfizer samt

Ernst og Vibeke Husmans Fond/Frantz Hoffmanns Mindelegat.




Bladerregistre

Danmarks Blgderforening har leenge set frem til, at der blev oprettet et register over
danske blgderpatienter. Der er databaser pa vej pa begge haemofilicentre, selv om
der har veeret forhindringer og forsinkelser undervejs.

Af Leerke Gade Bjerregaard

Blgderdatabasen pa Rigshospitalets
Enhed for Trombose og Heemostase
er omsider ved at veere pa plads.
Overlaege Jgrn Dalsgaard Nielsen,
der har staet i spidsen for imple-
menteringen, forteeller, at det har
veeret en krig at na dertil.

- Jeg troede, at da man havde be-
vilget ressourcer til anskaffelse og
drift af databasen, var det bare at
ga i gang. Men jeg vidste ikke, hvad
der ventede af tekniske og kommu-
nikationsmeessige problemer, siger
han og beretter om en svensk data-
base, der skulle installeres pa dansk
server, en IT-enhed, der var under
omstrukturering, sproglige forviklin-
ger og andre udfordringer, som har
trukket installationen i langdrag.

Men nu er det tekniske kommet i
orden, og de fleste basale data i re-
gistret er ved at veere indtastet. Nar
de er pa plads, vil heemofilicentret

skrive et brev til blgderpatienterne
om databasen og om, at centret
fremover gerne vil have indberet-
ning om faktorforbrug til fast pro-
fylakse, profylakse forud for gget
blgdningsrisiko (for eksempel fysio-
terapi) og faktorforbrug ved behand-
ling af blgdning. Det er oplysninger,
som de ifglge Jorn Dalsgaard Nielsen
har haft stor gleede af i Malmg, nar
patienterne mgder til drskontrol.

Faktorforbrug via smartphone?
Jorn Dalsgaard Nielsen forteeller
ogsa, at indberetning af faktorfor-
brug via smartphone méaske snart
kan blive virkelighed:

- Jeg har veeret i kontakt med et
tysk firma, som har lavet en ap-
plikation til smartphones, s& man
meget simpelt kan indtaste forbrug
pé telefonen. Patienterne har sa via
telefonen ogsa adgang til deres egne

data, hvilket i gjeblikket ikke er til-
feeldet med den svenske database.
Systemet kan kobles pa eksisterende
databaser og er intuitivt opbygget.
Det bruges i Bonn, hvor de har en af
verdens stgrste heemofiliklinikker,
sa det kan ogsa handtere mange pa-
tienter, forteeller han.

Skejbyregistret pa vej

Pa Center for Heemofili og Trom-
bose, Aarhus Universitetshospital,
er en database lig den pa Rigshospi-
talet ogsa pa vej. Centret har faet
registreringssystemet bevilliget,
men det tekniske mangler stadig at
komme pa plads.

- Vores IT-afdeling arbejder pa at
fa foretaget de ngdvendige instal-
lationer. Vi haber at kunne begynde
med at anvende registreret i starten
af det nye ar, forteeller overleege
Lone Hvitfeldt Poulsen.
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Nye ansigter pa centrene
| @st og Vest

Center for P4 Enhed for Trombose og Heemo- Borneleege Marek Zak holder et ars
Heemofili og stase, Rigshospitalet, er begge faste orlov fra 1. december 2012. I hans
Trombose, heemofilisygeplejersker, Anette fraveer vil bgrnelsege Marianne Hoff-
Aarhus Uni- Andersen og Helene Schgnheider, mann have den primzere kontakt
versitetsho- stoppet inden for kort tid. Det er med bgrn med blgdersygdom.
spital, har nu primeert sygeplejerske Christian

Laege Eva Funding. siden maj Kongstad Mortensen, der er tilknyt-
maned haft tet blgderpatienterne.

leege Eva Funding ansat. Hun kom-
mer fra heematologisk afdeling, og
hendes arbejde bestar blandt andet i
konsultationer med blgderpatienter.

Hun vil veere tilknyttet centret indtil
maj 2013.
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Sygeplejerske Christian Kongstad Bgrnelzege Marianne Hoffmann.
Mortensen.

Fortael om dine
oplevelser

Beha nd I | ngSS|tuat| On Hvis du i forbindelse med behand-
. . ling og kontrol for din bledersygdom
S p I d Ser tl I kommer ud for oplevelser, som du
r—' synes foreningen skal have med i sit
Danske blgdere tilbydes god behandling. Men ogsa pa de arbejde, sa kontakt os.
to heemofilicentre kan man meerke, at det er trange tider. Senest er
bagvagtsfunktionen for blgderpatienter i @stdanmark blevet meerkbart for- Blgdere i Vestdanmark kan
ringet, idet det ikke leengere er en hgjt specialiseret heemofilileege, man far kontakte bestyrelsesmedlem
fat i uden for normal arbejdstid. Lars Lehrmann (telefon: 26 71 71 05,
mail: larslehrmann@live.dk).
Det har Danmarks Blgderforening patalt i skarpe vendinger over for Rigs-
hospitalet, hvilket dog ikke har givet anledning til eendringer. Blgderfor- Blgdere i @stdanmark kan
eningen har nu rettet henvendelse til Sundhedsstyrelsen og anmodet om kontakte naestformand Jacob Bech
et mgde for at diskutere blandt andet bagvagtsfunktionen og andre sarbare Andersen (telefon: 24 41 12 13,
punkter i den samlede behandlingsindsats. mail: jaa@dif.dk)




En gruppe af Blgderforeningens
hepatitis C-smittede blgdere
mgdtes i slutningen af november
til l=gefagligt oplaeg, erfarings-
udveksling og socialt samveer i
Kebenhavn.

Rundt om Hepatitis C

Af Stephanie Jgker Nielsen

Eftermiddagen startede med et
opleeg af Mette Rye Clausen, som

er specialleege i intern medicin og
medicinsk gastroenterologi. Mette
er overlaege pa hepatologisk klinik A
pa Rigshospitalet, der varetager ud-
redning og behandling af leversyg-
domme, herunder ogsa udredning
med henblik pa mulighed for even-
tuel levertransplantation.

Spergsmal og grin

Udover at Mette leverede et yderst
relevant opleeg, s& bidrog deltagerne
med spgrgsmal og humoristiske
vinkler, som gjorde de timer, vi
havde sammen, levende og interes-
sante. Flere af deltagerne kender
Mette fra deres behandlinger pa
afdeling A, sa der var en rigtig god
stemning med masser af grin under-
vejs. Eksemplerne, som Mette kom
med, blev derfor ogsa seerlig kon-
krete, nar der kunne szettes person
pa, og vedkommende kunne bidrage
med sine erfaringer.

I fgrste del af oplaegget fik vi en
medicinsk gennemgang af hepati-
tis C lige fra 70érne, hvor leegerne
identificerede NonA og NonB og
testede pa antistoffer, over 1990érne
hvor man udviklede en ny metode,
der kunne teste direkte pa virus, og
op til i dag, hvor der blandt andet

forskes i at forbedre behandlings-
metoderne.

Der er stadig mennesker, der
smittes med hepatitis C i Danmark -
12011 var der ni tilfeelde. Tallet er
langt lavere end i andre lande, hvor
sundhedshygiejnen ikke er pa sam-
me hgje niveau som her i landet.

Nar danskerne smittes, er det
ikke i sundhedssektoren men for
eksempel perinatalt, hvilket betyder
fra mor til barn, genbrug af sprgjter
i narkomiljget eller via seksuel kon-
takt mellem homoseksuelle.

Ny behandling pa vej
Mette kunne ogsa forteelle os om
den sidste nye forskning pa hepati-
tis C-omradet. Hun var netop vendt
hjem fra den arlige leverkongres
i Boston og kom med dugfriske
nyheder om et nyt praeparat som
maske viser sig at blive aflgseren for
Interferon. Hvis alt gar som det skal,
som hun sagde, burde den nye me-
dicin veere pa markedet i Danmark
om fire til fem ar. Det var samtlige
deltagere til mg@det indstillet pa at
vente pa. En del af deltagerne havde
tidligere prgvet behandling med
Interferon og de mange bivirkninger
stod i frisk erindring.
Afslutningsvist i opleegget fortalte
Mette, at undersggelser viser, at
det mest afggrende for de hepatitis
C-smittedes livskvalitet er, at de

bliver ordentligt informeret omkring
deres sygdom. Det kunne samtlige
deltagere nikke genkendende til. Det
var en fin og sigende afslutning som
bragte os videre til erfaringsudveks-
lingen. Sigende i den forstand, at der
under erfaringsudvekslingen kom
viden frem omkring hepatitis, som

var ny for nogle af deltagerne.

Erfaringsudveksling rykker
Udbyttet af at mgdes og dele erfarin-
ger skal ikke underkendes, for hver
enkel person i gruppen sidder inde
med en kolossal viden om hepatits C
og blgdersygdommen. Udsagn som:
"Det har jeg aldrig hgrt om fgr, hvad
er det for en behandling?”, og "Na,
det var ikke den samme besked jeg
fik hos min leege”, forteeller os noget
om vigtigheden af at mgdes og dele
erfaringer med hinanden.

Efter erfaringsudvekslingen for-
talte jeg som mgdets repreesentant
for Blgderforeningen lidt om for-
eningens fremtid, og hvad den helt
konkret kan komme til at betyde
for medlemmerne. Blandt andet at
fremtidige mgder, som det vi netop
var i gang med, pa sigt skal arrange-
res af frivillige kreefter.

Ud fra alt at bedgmme var alle
enige om, at det havde veeret en
spaendende, sjov og utrolig udbyt-
terig eftermiddag — og bestemt ikke
den sidste af slagsen.
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ITP-mode i Odense

ITP

Det kan vaere overvaeldende at fa diagnosen ITP og danne sig et overblik over, hvad
sygdommen indebaerer, og hvilke muligheder for behandling, der er. Derfor inviterede
Danmarks Blgderforening sine ITP-medlemmer til et oplaeg om emnet ved overlaege
Henrik Frederiksen. Davy Alan Charlottenfeld beretter her fra madet.

Af Davy Alan Charlottenfeld

Sammen med 23 andre personer fra
hele landet havde jeg den 10. no-
vember 2012 valgt at bruge dagen til
at tage til Fyn for at hgre overleege
Henrik Frederiksen fra Odense Uni-
versitetshospital holde foredrag om
ITP-diagnose og behandling.

Udelukkelsesdiagnose
Vi blev mgdt af en velforberedt og
oplagt foredragsholder, der forkla-
rede, at ITP er en udelukkelsesdiag-
nose, som bruges om en i gvrigt rask
person, der har for fa blodplader
(trombocytter). Blodpladetallet be-
tragtes som for lavt, hvis det er un-
der 100 (mia. per liter blod).
Sygdommens navn er for fa ar
siden zendret. Forkortelsen ITP er
bevaret, men hvor den fgr deekkede
over Idiopatisk Trombocytopenisk
Purpura, star det nu for Immun
TrombocytoPeni. Betegnelsen "Im-
mun” er indfgrt, fordi vi nu ved, at
immunsystemet er involveret, og
betegnelsen "Purpura” er afskaf-
fet, fordi det er langt fra alle med
diagnosen, der har de karakteristi-
ske purpurfarvede blodmeerker pa
huden.

Blodplader feerre, men friskere

En rask person producerer cirka 100
mia. blodplader dagligt, og de lever
cirka 10 dage. Har man ITP, opfat-
ter immunsystemet typisk blodpla-

derne som fremmede for kroppen,
hvorefter de meerkes og fjernes af
milten. Kroppen vil forsgge at kom-
pensere for dette ved at producere
flere. Derfor har personen ganske
vist for fa blodplader, men disse er
friskere og bedre fungerende.

I de senere ar er det blevet klart,
at ITP heenger sammen med en
mangel pa hormonet trombopoi-
etin. Er der for lidt af dette hormon,
virker det heemmende pa blodpla-
deproduktionen og evnen til at gge
produktionen af blodplader. ITP
kan saledes veere forarsaget af savel
blodpladedestruktion som heemmet
produktion. Det er uklart, om begge
faktorer er til stede hos alle.

Opdagelsen af trombopoietins
rolle har fgrt til udviklingen af to
forskellige medikamenter, Nplate
og Revolade, der begge virker ved
at stimulere knoglemarven til at
producere flere blodplader. De nye
medikamenter bruges, hvor anden
behandling ikke har virket.

Stor spargelyst

Mgdet sluttede af med en spgrge-
runde, og spgrgelysten var stor.
Henrik Frederiksen blev blandt
andet spurgt om, hvordan dan-
ske leeger stiller sigi forhold til, at
mange med ITP klager over trzet-
hed, som senest er dokumenteret
ved en fzelles britisk-amerikansk

Henrik Frederiksen

undersggelse. Hans svar var, at det
var et feenomen, som leegerne ofte
fik beskrevet af patienterne. I nogle
tilfeelde beskrives treetheden som
invaliderende, hvorfor personen
sgger om pension eller flexjob. Kom-
munernes indstilling i disse sager

er ikke ensartet. Henrik Frederiksen
ser gerne en dansk undersggelse af
treethed ved ITP.

Blandt deltagerne var der ogsa
foreeldre til bgrn med ITP, og selvom
det her var en voksenlzege, der ud-
talte sig, gav de udtryk for, at dagen
havde givet udbytte. Dels fordi det
er samme sygdom, selvom bgrn
og voksne ikke far helt samme be-
handling, og dels fordi de havde haft
mulighed for at tale med andre for-
eeldre i pausen.

Alti alt en oplgftende dag.
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Forzeldre og barn med blgdersygdom eller ITP mgadtes sidste week-
end i august i Vejen til Danmarks Bloderforenings arlige forzeldre-
barn seminar. Det blev til en weekend med faglige input, sjove

aktiviteter og hyggeligt samveer.

Foraeldre-barn
seminar 2012

Af Nikolaj Fuglsang

I ar fandt foreeldre-barn seminaret
sted pa Vejen Vandrerhjem og
Sportscenter. Stedet havde mange
faciliteter, som vi ngd godt af - ek-
sempelvis svgmmehal, springcen-
ter og boldhal. Fredag aften efter
indkvartering og kagemand fra et
af bgrnene, der havde fgdselsdag,
var der kort preesentation og update
om Blgderforeningens aktuelle ud-
fordringer ved bestyrelsesmedlem
Mikael Frausing.

Lgrdag morgen var der morgen-
svgmning for de morgenfriske. Efter
morgenmaden, mens bgrnepasserne
tog sig af vores bgrn, lagde vi forzel-
dre ud med en omgang speeddating,

hvor forskellige problemstillinger i
forhold til blgdersygdomme skulle
diskuteres med forskellige "part-
nere”. Vi talte blandt andet om,
hvordan man taler med sit barn/
bgrn om sygdommen, hvordan man
samarbejder med heaemofilicentrene,
om tanker vedrgrende vores bgrns
fremtid, og om hvordan man kan bi-
drage til at ggre relationer omkring
vores bgrn trygge ved at veere sam-

men med dem.

stikkekursus

Herefter var der stikkekursus for
forzeldre og bgrn ved Susanne, der
til daglig er sygeplejerske p& heemo-

filicenteret i Skejby. Susanne havde
indvilget i at bruge en lgrdag pa at
kore til Vejen for at lege med nale
sammen med os. Tusind tak for det!
Bade bgrn og voksne hyggede sig
med nalene og fik gjort sig vigtige
erfaringer med dem.

Efter frokost kom bestyrelses-
medlem i Blgderforeningen, Jacob
Andersen, og fortalte om sit liv med
blgdersygdommen. Sezerligt var der
fokus pa ungdomsarene. Tusind tak
til Jacob for at komme og forteelle —
og ikke mindst for at svare pa foreel-
drenes mange nysgerrige spgrgsmal.

Sidst pa eftermiddagen benyttede
vi de forskellige muligheder i sports-
centeret. Vi sluttede en god dag af
med aftensmad og forzeldrehygge
sidst pa aftenen.

Nyt fra foreningen

Sgndag sluttede vi af med oriente-
ring fra bestyrelsen og evaluering af
weekenden.

Der blev talt om, at arsmgde og
Foreeldre-barn seminaret maske
skal slds sammen fremover og afvik-
les i én og samme weekend pa grund
af nedskeeringer i Blgderforeningens
midler. Vi skal forholde os til, at vi
fra januar 2013 starter pa en frisk
i Blgderforeningen med nye og feerre
ansigter i sekretariatet samt anden
arrangementsstruktur hen over aret.
Det kan blive godt med tiden, men
vil med stor sandsynlighed give
nogle fejl og misforstaelser i begyn-
delsen.

Evalueringen af weekenden lgd
pa, at der havde veeret fine og rele-
vante aktiviteter, og at stedet havde
veeret rigtigt godt. Neeste ar vil vi
maske forsgge at dele bgrn og bgrne-
passere lidt tydeligere op efter alder
og forsgge at lave plan for bgrnepas-
ningen.

Endnu engang en god weekend for
familier med sammenlignelige udfor-
dringer.



50+

seminar 2012

Det arlige 50+-seminar i Danmarks Blader-
forening blev i ar afholdt lerdag den 22.

september i Ringsted. Der var lagt op til en
historisk orienteret weekend med plads til

bade erfaringsudveksling og oplaeg.

Af Lasse Rydberg

Arets 50+-seminar var i ar skaret
ned til en enkelt overnatning. 23 af
Blgderforeningens 50+-medlemmer
var m@dt op, og de fleste af jyderne
gjorde seminaret til en to-neetters
oplevelse: De kom om fredagen med
dem selv som inspiration og under-
holdning.

Foredrag om Ringsteds historie
Ringsted midt pa Sjeellands fede jord
var engang centrum for rigdom og
magt og de dramaer, der udspillede
sig i kampen om at besidde den. Sct.
Bendts Kirke vokser op af jorden,
maegtig og alvorlig og er Danmarks
fgrste hus bygget med teglsten.

Det forteettede programs fgrste
punkt var en rundvisning i kirken -
godt to timers vidende foredrag af
Elmo Hansen, der neesten kendte
hver eneste sten og historierne om

dem.

Aftenunderholdning om
pilgrimsvandring

Med kun 24 timer m4 programmet
veere lidt stramt, sa festmenuen pa
tre retter matte indtages lidt tidli-
gere end ellers for at give plads til
aftenens program, der var s speen-
dende, at det fyldte hele aftenen til
alles tilfredshed.

Fra Sct. Bendt Kirke var vejen
naturlig; p& middelaldervis at tage
pa pilgrimsrejse ad Carminoen i
Nordspanien til Sct. Jacobs grav i
Santiago de Compostela og videre
til verdens ende. Da Niels Henrik
Lieberkind blev pensioneret, tog han
sin cykel og kgrte de 2400 km til den
spanske graense for her at indlede
pilgrimsvandringen 900 km ad Car-
minoen.

Niels Henrik Lieberkind trylle-
bandt os, sa selv vi gamle pa 50+ fik
lyst til at tage turen. Egentlig hand-
lede det om refleksion: Hvad sker
der med en, ndr man begiver sig ud
pa en rejse, der er en personlig van-
dring, og man kommer hjem med
nyt perspektiv pa tilveerelsen? Dette
formidledes pa en sddan made, at vi
kunne meerke rejsens vingesus.

Blodernes historie

Sgndag formiddag vendte vi tilbage
til os selv. Dr. Pzed. Birgit Kirkebzek,
der i samarbejde med underteg-
nede har udgivet et temanummer
af Handicaphistorisk Tidsskrift om
Danmarks Blgderforening og blgder-
nes historie, fortalte engageret om
Blgderforeningens kampe gennem
tiden og om blgdernes eksistens og
skaebne mellem sygdom og politik.

50+

Kirkebaeks refleksioner og indigna-
tion over blgdernes behandling, de
vanskelige livsvilkar og mgdet med
dgden som en meget aktuel tilstand,
gav ikke bare os vores historie, men
blev andre til del.

Forskningsfronten og fremtiden
Theis Bacher fortalte om arbejdet
med at udvikle langtidsvirkende
faktorpreeparater, hvor langt man er
naet, og hvordan det virker. Meget
sveert stof, som Theis fik gjort enkelt
og forstaeligt. Og pludselig gik tiden
hurtigt, for Blgderforeningens frem-
tid og ikke mindst 50+’ernes fremtid
kom til debat. Godt den gjorde det,
for 50+ vil ikke fusionere. Den vil
leve sit eget liv, som den har gjort i
de over 10 ar, den har veeret mgde-
sted og netveerk for zldre blgdere.

Tak for et godt seminar

Altialt blev det til 24 timers forteet-
tet program, hvor indholdet gav
oplevelse og refleksion. Tak til Tine
og Theis Bacher for god planleeg-
ning, der holdt langt mere end den
lovede.

Laes hele beretningen pa

www.bloderforeningen.dk.




INDSPARK

Indspark - Bedst i forening

Af Lene Jensen, direktgr i Sjeldne Diagnoser

“It’s the economy, stupid...”. Ud-
sagnet stammer fra en preesident-
valgkampagne i USA. Ikke i 2012,
hvor Obama fastholdt sin position,
men fra 20 ar fgr, hvor Bill Clinton i
1992 bankede Bush senior ud af Det
Hvide Hus. Der var to andre cen-
trale udsagn i samme kampagne:
"Change vs. more of the same” og
"Don’t forget healthcare”.

Alle tre udsagn kan bruges om
Danmarks Blgderforenings aktuelle
situation. Dog med modifikationer:
Blgderne er bestemt ikke dumme, og
den sundhedspolitiske dagsorden er
helt og aldeles central.

En vigtig forening

At organisere sig efter interesse er
en vigtig byggesten i velfeerdssam-
fundet. Det er nemmest for dem, der
er mange. Kreeftens Bekeempelse har
op imod 10 procent af danskerne
(veelgerne) som medlemmer, mens
Blgderforeningens medlemsskare
teeller cirka 1/10 promille af befolk-
ningen. At fa indflydelse og ressour-
cer med dét udgangspunkt kreever,
at man har noget relevant pa hjerte
og forstar at forteelle det til dem, der
skal hgre efter. Det ggres bedst af
dem, det handler om:

Det handler om den lille, sjeeldne
patientgruppe, hvor mange patien-
ter for bare én generation siden var
dgmt til et kort liv i smerte. Gennem
bedre behandling og en stor indsats
af hver enkelt, kan de nu leve fulde
liv som gode samfundsborgere.

Undervejs blev de ramt af en skan-
dale uden sidestykke. Og dem, der
overlevede, har nu ogsa gode liv,
om end der stadig er mange, der
har brug for en hand til at handtere
bagagen. Men ét af verdens bedste
behandlingssystemer for blgdere er
behandlingsmeessigt og socialt pa
vej nedad bakke.

Fortael historien

Det skal der ggres noget ved, og det
g@res bedst i forening. Blgderne skal
forteelle den konkrete historie om
50+-blgderen, der af leegerne blev
dgmt til en tidlig ded, og som man
ikke behgvede at bekoste uddan-
nelse pa, men som i dag lever og
bidrager stort til samfundet. Eller hi-
storien om den hiv-smittede blgder,
der fik bgrn og familie efter mange
ar preeget af sygdom, ensomhed og
personlige tragedier. Eller historien
om blgderdrengene, der leerer at
stikke sig selv pa sommerlejr, og
som kan leve et bgrneliv pa fuld
hgjde med andre drenge. Eller...

Den rigeste ressource

Rammen om disse fantastiske
forteellinger er den lille forening,
der som humlebien har trodset de
gaengse forestillinger om, hvad der
er muligt. Nu tilsiger gkonomien, at
sekretariatet skal veere mindre. Det
er en udfordring for bade identiteten
og opgavelgsningen, men forenin-
gens medlemmer er og bliver den
rigeste ressource.

Lene Jensen er direktor i
Sjeldne Diagnoser og har fra
august 2006 til november
2012 veeret direktor i Dan-
marks Bloderforening.

Det er i krydsfeltet mellem den
mindre gkonomiske driftskapital og
den store sociale kapital i forenin-
gens medlemsskare, at opgavelgs-
ningen skal finde et nyt optimum.
Der skal fuldt fokus pa bedre be-
handling og den rette sociale stgtte
til blgderne og deres familier, hvis
mange ars fremgang ikke skal aflg-
ses af tilbagegang. Behovet herfor
understgttes af de konkrete histo-

rier.

Brug for sammenhold

Det er af afggrende vigtighed, at sma
sygdomsgrupper optraeder samlet
med selvfglgelighed og selvtillid. Det
gor blgderne i Danmarks Blgderfor-
ening, og det gg#r ogsa andre patient-
grupper i forening - samlet under
paraplyen Sjeeldne Diagnoser. Der er
brug for sammenhold pa sjseldne-
fronten. Det bliver vi alle sammen
steerkere af.
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Kalender

31. Landsindsamlingen slutter

13.-14. Arsmade

15. Ans@gningsfrist, Forsknings- og Stettefonden
17. World Haemophilia Day

1. Ansggningsfrist, Hepatitis C-legatet

MEDLEMSAKTIVITETER

Ny app til rejse med
bledersygdom

Der er nu udviklet en app, som du kan
bruge, nar du rejser med blgdersygdom i
europzeiske lande.

Du kan downloade app’en til din
smartphone og bruge den til at til at finde naermeste hae-
mofilicenter i 32 europaeiske lande.

Du har ogsa mulighed for at bruge en indbygget rejse-
tjekliste og indtaste oplysninger om din personlige be-
handlingsplan i app’en. P4 samme made kan du indtaste
telefonnummer til dit behandlingscenter i Danmark, som
du sa hurtigt kan komme i kontakt med via en SOS-knap i
app’en. App’en er udviklet af Baxter.

Du kan finde links til download af app’en pa
www.bloderforeningen.dk/rejseapp

Mit barn er blgder - pjece i
ny version

Bloderforeningen har lavet en ny folder til foraeldre med
nydiagnosticerede blgderbern. | folderen, som hedder
Vores barn er blader!, deler tre familier egne erfaringer
og giver gode rad til, hvordan man klarer hverdagen med
blgdersygdom. Folderen vil blive udsendt til haemofili-
centrene.

Voreg barp ar bladgp

ITP og onsker til Blederforeningen

Har du ITP, og har du gnsker og ideer til, hvad foreningen
kan gere for sine ITP-medlemmer? De tanker vil bestyrel-
sen meget gerne have indblik i.

Svar pa seks korte spergsmal pa nettet og veer med til
at gare Blgderforeningens arbejde og aktiviteter for ITP-
medlemmerne bedre.

Find link til spargeskemaet her: www.bloderforenin-
gen.dk/itp-og-dbf

23




Kab lodder

Mangler du en idé til pakkeleg i

juledagene eller en god veertinde-
gave nytarsaften? S& kgb skrabe-
lodder fra Danmarks Blgderfor-
enings landsindsamling. Du kan
né det endnu - landsindsamlingen
slutter 31. december. Ring pa

tlf. 33 14 55 05 og bestil lodder.

KORT NYT

Traek bidrag fra
i skat

Husk, at du kan traekke selv sma
bidrag fra i skat. Du kan fa fradrag
af belgb fra 1-14.500 kroner. Giver
du bidrag til flere organisationer,
kan det maksimale arlige fradrag
sammenlagt veere 14.500 kroner.
Agtefeeller har ret til at benytte hver
deres fradrag.

Forudseetningen for, at bidraget
bliver fratrukket i skat, er, at du op-
lyser dit cpr-nummer til foreningen.
Du kan oplyse det til os pa telefon 33
14 55 05. Vi indberetter bidraget til
Skat ved arets udgang, og bidraget
vil derefter automatisk fremga af din
arsopggrelse.
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