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Danmarks Blgderforening har gennem flere ar faet stgtte fra Handicappuljen (§ 15.64.07.10.) til vores
kursusaktiviteter malrettet bgrn og unge med blgdersygdom og deres familier. Patientuddannelse og
egenmestring er helt afggrende for at undga potentielt livstruende blgdninger og gentagne blgdninger, der
pa sigt medfg@rer varige skader i led og funktionsnedsaettelser. Nar blgderbgrnene fra en tidlig alder lzerer at
passe pa sig selv og blive fortrolige med deres medicin, sa kan de langt hen ad vejen leve et liv som alle
andre. Derfor er vores familieseminar og sommerlejr hjgrnesten i foreningens virke.

Blgdersygdom er en medf@dt sjeelden sygdom, og ikke mindst for de nydiagnosticerede familier er det en
uvurderlig stgtte at kunne deltage i foreningens arlige familieseminar. Seminaret danner en tryg ramme for
erfaringsudveksling og netvaerk blandt familierne. Ud over faglige oplaeg afholdes der ”Stikkeskole”, hvor
foraeldre og bgrn med sygeplejefaglig vejledning laerer at give medicin intravengst. For sgskende er der fokus
pa de szerlige muligheder og udfordringer, der er ved at have en bror eller sgster med blgdersygdom.

Fra syv-arsalderen deltager blgderbgrnene i foreningens arlige sommerlejr. For mange er det fgrste gang, at
de er veaek fra familien i mere end et par dage. For bgrn med en sjeelden sygdom har det stor psedagogisk og
mestringsmaessig betydning at opleve selv —og sammen med ligesindede — at kunne udfolde sig trygt i
forskellige aktiviteter. Ogsa her er et vigtigt element ”Stikkeskolen”, hvor bgrnene far stgrre indsigt og
forstaelse for deres blgdersygdom og under kyndig supervision leerer at bruge en kanyle og behandle sig
selv. Et andet vigtigt element er det fallesskab, som bgrnene og de unge far. Pa den made har deltagelse i
sommerlejren stor betydning for bgrnenes identitetsdannelse og accept af egen sygdom og her dannes
venskaber for livet.

For Danmarks Blgderforening betyder den gkonomiske stgtte fra Handicappuljen, at vi arligt kan planleegge
og gennemfgre kursusaktiviteter malrettet bgrn, unge og familier. Samtidig oplever vi i disse ar, pa linje med
andre patientforeninger, en markant nedgang i kommunernes stgtte til familier med kronisk syge bgrn.
Mange familier oplever at fa afslag pa blandt andet stgtte til deltagelse i kursusaktiviteter.

Hvis stgtten fra Handicappuljen bliver beskaret, er vi staerkt bekymrede for, at det vil betyde en stgrre grad
af egenbetaling og en begransning i deltagerantal. Det vil fa konsekvenser for de bgrn og familier, der skal
patage sig et stort ansvar for hjemmebehandling og egenmestring af en sjaelden sygdom, og som ikke har
lignende kursustilbud end dem, som tilbydes gennem Danmarks Blgderforening.
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