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Tjekliste
Haemofili hos aeldre blgdere
- det sociale omrade

@ Forvaerring af symptomer med alderen - behov for mere stotte

Der knytter sig nogle szerlige problemstillinger til det at have haemofili og at blive ldre. Mange

af de aldre, der ikke fik faktorbehandling i deres barndom, har problemer med svage muskler og
gdelagte led. Dette giver bevaegelseshandicap og kroniske smerter, der er meget belastende. Disse
folger af bladersygdommen kan derfor blandt andet betyde et behov for statte til hjeelpemidler,
hjzelp til boligeendringer eller boligskift, hjeelp til befordring eller deekning af @vrige nadvendige
merudgifter, sdsom medicinudgifter og ngdvendige handsraekninger.

Aldringsprocessen kan begynde tidligere for mennesker med haemofili end for den gvrige del af
befolkningen. De kropslige feerdigheder aftager hurtigere. Det kan dreje sig om fysiske vanskelig-
heder som stivhed, smerter og traethed. Dette skyldes i mange tilfaelde belastende brug af kroppen
i lang tid. De fysiske vanskeligheder kan ogsa fere til mentale vanskeligheder for eksempel i form af
udtraetning, der igen betyder, at personen ikke har overskud til at arbejde og deltage i fritidsaktiv-
iteter, hvilket igen kan fare til iso-lation og passivitet.

Nogle blgdere har ogsa andre svaere sygdomme. En del blgdere er for eksempel via deres medicin
blevet smittet med hiv og/eller hepatitis (leverbetaendelse). Disse blgdere kan, ud over deres
bledersygdom, ogsa have store fysiske og psykiske belastninger og har derfor et szerligt behov for
stgtte omkring personlige og praktiske problemer. Se i gvrigt "Kort om blgdersygdommen haemo-
fili hos @endre blgdere”.

Danmarks Blgderforening spiller en stor rolle i at laere at mestre vanskelighederne.

@ Traening og vedligeholdelse

Risikoen for at fa bledninger i led og muskler er mindre, hvis led og muskler er staerke og smidige.
Her er den forebyggende og behandlende indsats, for eksempel i form af fysisk traening, vedlige-
holdelsestraning og fysioterapi, af vaesentlig betydning. | forbindelse med genopretning af de
mistede funktioner efter en bladning, er genoptraening med blandt andet fysioterapi vigtig.

Kommunen skal tilbyde genoptraening til afhjeelpning af fysisk funktionsnedsaettelse forarsaget af
sygdom, der ikke er blevet behandlet i forbindelse med sygehusindleeggelse. Den kommunale gen-
optraening er gratis.

Kommunen skal ogsa serge for vedligeholdelsestraening til personer, som har brug for en individuel
traeningsindsats med henblik pd at kunne vedligeholde fysiske eller psykiske faerdigheder. Malgrup-



pen for vedligeholdelsestraening er alle, som pa grund af nedsat funktionsevne (eller szerlige sociale
problemer) vurderes at have behov. Vedligeholdelsestreening omfatter ogsa personer med kroniske
lidelser.

Med en henvisning fra en lzege til en praktiserende fysioterapeut, far man cirka 40 % af prisen betalt
af sygesikringen.

Kommunerne har ifglge serviceloven mulighed for at yde tilskud til personer, som pa grund af var-
igt nedsat funktionsevne har behov for befordring med individuelle transportmidler til et visiteret
treeningsforlgb.

@ Hjzelpemidler

Bladere med varig nedsat funktionsevne kan sege om statte til hjeelpemidler og forbrugsgoder, ek-
sempelvis en stok, rollator eller special-bestik. Statte til hjeelpemidler og forbrugsgoder er en hjzelp
til at kompensere for den padgeeldendes handicap. Formalet er, at mennesker med nedsat funktions-
evne far mulighed for at have en sa normal og selvsteendig tilveerelse som muligt uafthaengig af
andres bistand i dagligdagen.

Hjeelpemidlerne kan bevilges som udlan, kontantydelse eller udleveres som naturalhjaelp. Det vil
typisk veere en fysio- eller ergoterapeut i kommunen eller hjeelpemiddelcentralen, der vejleder om
valg og tilpasning af hjaeelpemidler. Det er kommunen, der treeffer afgerelse.

Er der tale om hjeelpemidler til midlertidigt brug, for eksempel efter en operation, skal de udlanes
fra det sygehus, hvor behandlingen er blevet udfort.

Hjeelpemiddelinstituttet har udarbejdet en database over hjelpemidler. Hjeelpemiddelbasen inde-
holder oplysninger om mere 44.000 hjaelpemidler. Se www.hmi-basen.dk

@ Personlig og praktisk hjalp (Hjemmehjaelp)

Efter kommunal henvisning er det muligt at fa personlig og praktisk hjzlp. Betegnelsen personlig
hjaelp og pleje daekker over hjeelp til for eksempel personlig hygiejne, hjeelp til at komme op af og i
seng eller fa tgj pa.

Den praktiske hjaelp i hjemmet kan vaere hjaelp til for eksempel rengering, tejvask eller indkgb. Den
praktiske hjeelp kan ogsa besta i, at man far mad fra den kommunale madordning.

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

@ Boligendring og flytning

Der kan opsta et behov for at sendre eller udvide boligen, sa den er egnet til borgeren med haemo-
fili. Ansegning om boligeendring skal rettes til kommunen. Der er i den forbindelse mulighed for, at
borgere med svaer bevaegelseshaamning kan fa gkonomisk statte til at nedbringe huslejen.

Mange flytter i en mindre og mere passende bolig, nar de bliver sldre. Kommunen rader over et



antal boliger, som de kan henvise til. Der kan vaere tale om:

O Aldreboliger, der er handicapvenlige boliger. Borgeren kan her - lige som andre
borgere - fa hjemmehjzelp til praktiske opgaver i hjemmet samt pleje og omsorg.
O Plejebolig, der er en selvstaendig handicapvenlig bolig, som er en del af et byggeri

med faelles faciliteter, der frit kan benyttes af beboere og pargrende. Som beboer
kan man fa praktisk hjaelp og personlig pleje (hjemmehjeelp) efter samme princip-
per som geelder for en almindelig bolig.

O Plejebolig med fast personale (plejehjem), der er for mennesker, der pd grund af
blandt andet handicap og behov for vedvarende pleje, ikke leengere kan klare sig i
en almindelig bolig.

Man kan frit vaelge aeldre- eller plejebolig pa tvaers af kommunegraenser efter gaeeldende regler.

@ Anden hjzlp

Daekning af merudgifter

Personer mellem 18 og 65 ar med varigt nedsat funktionsevne kan fa deekket merudgifter som
folge af deres blgdersygdom. Der skal vaere tale om en varigt nedsat funktionsevne, hvis kon-
sekvenser for den enkelte er af indgribende karakter i den daglige tilvaerelse og som medferer, at
der ma seettes ind med betydelige hjelpeforanstaltninger. Daekning af merudgifter er dog sub-
sidieer i forhold til andre ydelser, sa man vil i forhold til merudgifter til rengaring eksempelvis se pa
andre muligheder sdsom renggringshjzelp fra hjemmeplejen.

Det er kommunen, der treeffer afgerelse om daekning af nedvendige merudgifter efter anvendelse
af den sakaldte funktionsevnemetode.

Statte til transport
Der er flere muligheder for at fa tilskud til forskellige former for befordring.

Mange mennesker med nedsat funktionsevne er afhaengige af bil. Der er flere forhold, som har
betydning for, hvorvidt man kan vaere berettiget til statte til kab af en bil for eksempel omfanget
af funktionsevnenedsaettelsen og karselsbehovet. Der kan 0gsa bevilges szerlig indretning af bilen.
Man skal henvende sig til kommunen herom.

Pensionister med et meget udadrettet liv kan sege om bil til sdkaldte ‘trivselsformal’ Kriterierne for
at fa tilkendt en “trivselsbil” er strengere, end hvis det drejer sin om en bil til erhvervsformal.

Der er flere muligheder for at fa tilskud til forskellige former for befordring for eksempel i for-
bindelse med behandling i sundhedssystemet.

@ Mere information — kontakt

Danmarks Blgderforening Sjeldne Diagnoser
TIf. 3314 5505 TIf. 3314 0010
www.bloderforeningen.dk www.sjaeldnediagnoser.dk

mail: mail@sjaeldnediagnoser.dk
Kilder
Danmarks Blgderforenings hjemmeside
Haemofilicentrene pé Skejby Sygehus og Rigshospitalet



