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Kgbenhavn, d. 23. november 2007
Kazre Jacob Axel Nielsen,
Tillykke med jobbet! Udfordringerne bliver mange, og vi ensker dig rigtig god arbejdslyst.

Fra din forganger arver du en sag om Danmarks Blederforening og vores indsats omkring de
bladere, der tilbage i 1980erne blev smittet med hiv og hepatitis gennem deres faktor-medicin. Vi er
kede af at métte ulejlige dig med denne lilie” sag, men den er af stor betydning for de bledere, der
har overlevet skandalen med inficeret medicin.

Den korte version er, at din forgznger besluttede at flerne en stette pd 500.000 kr. om &ret til
Bloderforeningens arbejde med hiv-smittede bledere. Begrundelsen herfor var, at pengene hidtil er
kommet fra en forebyggelses-pulje, som ikke er relevant for hiv-smittede bladere og at der er tale om meget
fa personer uden serlige behov',

Det er rigtigt, at der cr tale om f4 mennesker. For langt de fleste, der blev ramt af HIV i forbindelse med
bladersagen i 1980erne, er dede. Der er siledes 27 HIV-smittede biedere i live, heraf har de 26 0gsa
hepatitis. Og der er i alt ca. 70 bledere, der har én eller flere former for hepatitis. Hertil kommer et starre
antal pirerende og efterladte. Det relativt lille antal &ndrer ikke ved, at der er ct stort behov for stette. Det
samlede antal parallelle og vanskeligt koordinérbare behandlingsforleb for bledersygdom, hepatitis og/eller
hiv stiller helt specielle krav til bledernes livsferdigheder, og de har brug for al mulig stette og radgivning.

Heldigvis bar vi i politiske kredse madt stor forstaelse og opbakning omkring vores sag. [ september maned
2007 var der sdledes en def medicopmarksomhed omkring sagen, hvor politikere fra Dansk Folkeparti,
Venstre, Radikale Venstre og Socialdemokraterne stattede os. Vi har ogsi madtes med flere
sundhedsordferere og finansordferere, herunder Christian Wedell-Neergaard, der udtrykte swerdeles stor
forstaelse for vores problemer og lovede at kontakte sundhedsministeren herom.

Vi har nu planlagt en ny mode-runde til nye sundhedspolitikere og finansordferere. Vi spger ogsd om
foretrzede for sundhedsudvalget for at tale vores sag. Vi haber inderligt, at vi med denne henvendelse kan
interessere dig for at se pd sagen og komme til et andet resultat end din forgaenger. Vi stir naturligvis fuldt til
radighed med yderligere oplysninger, ligesom vi meget gerne medes med dig, hvis du ensker det.

~Med venlig hxlsen
/s /J/ o
o Lo Zt\/( e

Terkel Andersen, Formand .
Lene en, dirckter

' vedlagte henvendelse til sundhedsudvalget samt tilherende bilag er en kort gennemgang af udviklingen i
bevillingeme m.v,
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Oktober, 2007

Til Sundhedsudvalget - anmodning om Sforetraede

Danmarks Bloderforening har brug for stotte
I 1980cne blev 91 bledere smittet med hiv gennem deres bledermedicin, Nasten alle, der blev smittet med
hiv, blev ogsa smittet med hepatitis gennem medicinen. I alt 177 blodere blev smittet med hepatitis.

Siden 1988 har Danmarks Bloderforening modtaget stotte til en omfattende psykosocial indsats (ridgivning,
netvaerk, stette) omkring disse bledere. Denne stotte er helt nedvendig, da den enkelte blader skal mestre et
liv med bade bledersygdom og hepatitis og/eller hiv Det samlede antal parallelle og vanskeligt koordinérbare
behandlingsforleb stilier helt specielle krav til blodernes livsferdigheder, og de har brug for al mulig stette
og radgivning',

Der lever i dag 27 hiv-smittede bledere, der alle, pa ner én, ogsa har hepatitis — resten af de hiv-smittede er
dede. Hertil skal laegges, at i alt ca. 70 bladere har én eller flere former for hepatitis. Imidlertid er stetten til
Blederforeningens arbejde blevet reduceret henover arene, og den del af stotten, der er mélrettet hiv-smittede
bledere er i 2007 halveret for helt at bortfalde fra og med 2008%

I drene 1995-2001 udgjorde stetten arligt 1,3 mio.kr. via finansloven.

Fra 2002 bley stotten omlagt til pulje-finansiering og efterfolgende reduceret

Stetten udgjorde 1 2006 i alt 900.000 kr,

Stotten udger 1 2007 1 alt 650.000 kr.

Statten vil 1 2008 maksimalt udgare 400.000 kr., idet al stette til hiv-smittede bladere vil vaere vaek.
Bevillingen til arbejdet med hepatitis-smittede blodere er ét-arig og skal seges hvert r hos
Sundhedsstyrelsen.
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Begrundelsen for den seneste nedskaring - at fratage Bloderforeningen stetten til indsats omkring de hiv-
smittede bledere - er, at pengene hidtil er kommet fra en forebyggelses-pulje, som ikke er relevant for hiv-
smittede bledere og at der er tale om meget fa personer,

Med et statteniveau, der i 2008 vil vaere mindre end 1/3 af den oprindelige bevilling, har Danmarks
Blederforening simpelthen ikke skonomisk grundlag for at fortsatte den psykosociale indsats omkring de
hiv- og hepatitissmittede blodere samt deres pérerende og ¢ficrladte. Det vil vare til stor skade for de ramte.
For at fortsatie og udvikle indsatsen har vi brug for et arligt, stabilt bevillingsniveau pa mindst 900.000 kr.,
svarende tif niveauet 1 2006,

Derfor beder vi om foretraede for Sundhedsudvalget med henblik pa at forklare vores situation.

Med venlig hilsen

Terkel Andersen, Formand
/Lene Jensen, dircktor

' Laes mere om disse helt sarli ge problemer i notatet om Danmarks blederforenings ridgivningsfunktion malrettet hiv-
smittede bledere m. tilherende stettcerklaring fra Professor Jorgen Ingerslev (vedlagt som bilagl)
22 If. bilag 2, besvarelse af sp. 27 og 28 i finansudvalget maj/juni 2007.
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Indenrigs- og Sundhedsministeriet

Dato: t4. juni 2007
Kentor: Budgetkontoret
J.nr 2007-0203-45

Sagsbeh.; jstu
Fit-navn: Spm 27 og 28 svar

Endelig besvarelse af sporgsmal nr. 27 og 28 (Alm. del), som
Folketingets Finansudvalg har stillet til indenrigs- og sund-
hedsministeren den 10. maj 2007

Spergsmal 27:

"Ministeren bedes udarbejde en oversigt over tilskud til Bloderforeningen og herunder tilskud til
Blederforeningens arbejde med HIV og hepatitissmittede blodere. Oversigten bedes udarbejdet for
hvert af drene 1990-2007 med angjvelse af bevillingsniveau, konto etc.”

Svar:

Tilskuddene til Blederforeningen fremghr af den felgende oversigt over tilskuddene til
Blederforeningens arbejde med HIV og hepatitissmittede blodere i drene 1990-2006. Tilskuddet for
2007 til Blederforeningens arbejde er endnu ikke endeligt fastlagt.

Tilskud til blederforeningens arbeide med HIV og Hepatitis i mio. kr. i lebende priser

Arstal | HIV | Hepatitis I alt | Finanslovkonto

1990 0,4 - 0,4 1 §30.02.11.53.07 Danmarks
Blgderforening

1991 0,4 - 0,4 | §16.21.31.40 AIDS-oplysning

1992 0.4 - 0,4

1993 0,4 - 0,4

1994 1,1 - 1,1 1§16.21.25.10 AIDS-oplysning m.v.

1995 1,15 0,15 1,3

1996 1,15 0,15 1,3

1997 1,15 0,15 1,3

1998 1,0 0,3 1,3

1999 0,9 0,4 1,3

2000 0,9 0,4 1,3

2001 0,9 0,4 1,31 §16.21.25  Oplysning om HIV og

andre seksuelt overfarbare
sygdomme m.v.

2002 0,8 0,4 1,2 1'§16.11.11.20  Center for
forebypgelse

2003 0,5 0,4 0,91816.11.11.20  Center for

2004 0,5 0,4 0,9 | forebyggelse /§16.21.02.10

2005 0,5 0,4 0,9 | Sundhedsfremme og

2006 0,5 0,4 0,9 | sygdomsforebyggelse




Spergsmal 28:
"Séfremt oversigten viser endringer 1 bevillingsniveauet i nogle af drene, bedes angivet hjemmel til
endringerne for hvert af &rene.”

Svar:

Tilskuddene til Bloderforeningens arbejde med HIV og hepatitissmittede bledere er gennem drene
blevet afholdt via tilskudsbevillingerne  til AIDS-oplysning  m.v. (1991-2001), via
Sundhedsstyrelsens bevillinger 1il Center for Forebyggelse (2002-2006), og fra 2003 ogsd via
tilskudsbevillingen til forebyggelse og sundhedsfremme. Andringerne, som er foretaget i
tilskuddene til Bloderforeningen, er foretaget inden for de rammer, som felger af finanslovens
anmerkninger og generelle bevillingsbestemmelser om disponering over finanslovens bevillinger.

Sundhedsstyrelsens rammeplan for forebyggelse af HIV/AIDS, scksuelt overfarbare sygdomme og
uegnskede graviditeter har siden 2003 udgjort grundlaget for tildeling af stette. Planen legger op til,
at forebyggelsesindsatsen koncentreres om de metoder, der har storst mulig forebyggelseseffekt,
saledes at psykosocialt arbejde ikke har samme fokus i forebyggelsesindsatsen som tidligere.

Fagligt er der siledes intet, der taler for, at de 28 bledere, som i dag lever med HiV-infektion, skal
behandles serskilt eller anderledes med hensyn til oplysning om sikker sex, personlig rédgivning og
psykosocial stette i forhold til resten af landets ca. 5.300 HIV-smittede personer.




; o . Dato:  03-07-200
Arhus Universitetshospital oo 006

®
Jour. nr: J1
SKEJBY SYGEHUS Ref: 5180
Center for Hzemofili og Trombose Lok, tIf:

Indenrigsminister Lars Lgkke Rasmussen
Slotsholmsgade 10-12
1216 Kgbenhavn K

Stptteerklzering i forbindelse med Danmarks Blgderforenings ansggning om fortsatte
bevillinger til Foreningens HIV-relaterede radgivnings- informations- 0g stgttearbejde

Som formand for Blgderforeningens Leegelige Komité 0g pd vegne af komiteens medlemmer skal

jeg hermed tillade mig at fremsaette nogle betragtninger til stgtte for opfattelsen, at der fortsat er
stort behov for, at Blgderforeningen koordinerer og effektuerer rddgivning, information og statte
tii den seerlige gruppe af blgderpatienter, der i begyndelsen af 1980erne blev smittet med HIV.

Omend den overlevende gruppe af HIV smittede blgdere pd grund af dgd er reduceret tii omkring
1/3 af det oprindelige antal smittede, har bladerpatienter med HIV forisat en reekke sygdoms
specifikke komplekse problemstillinger.

Saerlige forhold hos blgderpatienter smittet med HIV

- Med en enkelt undtagelse er afle HIV-smittede blgdere 0gsd smittet med hepatitis C, som
er en potentielt dgdbringende sygdom. Modsat situationen hos HIV-negative blgdere, hvor
hepatitis C ret ofte lader sig eliminere, findes der i dag ikke samme behandlingsmulighed
for de HIV-positive patienters vedkommende, idet man i givet fald skal afbryde den
antivirale HIV behandling mens man giver antiviral behandling for hepatitis C.

Blgdningskomplikationer ved antivira) behandling

- Nar blgderpatienter behandles for HIV lidelsen med de nukendte antivirale midler, gges
bigdningstilbgjeligheden i et kortere efler leengere tidsrum efter p&begyndelsen af
denne medicin. Dette problem er specifikt for blgdere.

- Blandt de midler, der forventes i fremtiden at finde indpas i behandlingen af hepatitis C -
og for den sags skyld ogs3 i behandlingen af HIV, finder man midler der p8 direkte méde
kan konkurrere med blodets koagulation, hvilket kan fordrsage foruroligende blgdning

Disse komplikationer er specifikke for blgderpatienter og der er derfor her et stort behav for
sygdomsspecifik vejledning og statte.

HIV-positive blgderes mulige genindtraeden i arbejdsmarkedet
- En del HIV positive bigdere har hidtil modtaget fertidspension p& grund af den tidligere

opfattelse om d8rlig udsigt for sygdommen. Ved bladeres genoptagelse i arbejds-
markedet er der behov for sygdfomsspecifik rddgivning og revalideringsforslag.

Klinisk Biokemisk afdeling ARHUS AMT ?J
Brendstrupgrdsve], 8200 Arhus N, telefon 89 49 55 66, selvvalg 89 49 4 lokalns, telefax 89 40 60 18




HIV-positive blgdere og deres pargrende

- Pdrgrende til HIV-positive blgdere har stort behov for netvaerk, dialog og vejledning for at
kunne overskue de saerlige problemstillinger, der geelder for disse familier

Sagshehandling i relation til Blgdererstatningsfonden

- Dette omrdde forvaltes p.t. af Blgderforeningens sekretariat, og der vil i fremtiden
vaere uandret behov for, at denne funktion varetages med Bladerforeningen som
organisatorisk ramme.

Undertegnede har varetaget udviklingen af det vestdanske haemofilicenter fra et tidspunkt kort
efter, at den skaebnesvangre HIV-smitte indtraf i 1980erne og har derfor i det efterfglgende
tidsrum fulgt de forskellige vellykkede lgsninger med hensyn til information, stette og rédgivning
som Blgderforeningen har gennemfart,

Set fra den lzegelige synsvinkel i Heemofilicentrene er der uaendret stort behov for disse
funktioners fortseettelse, da det st8r meget kiart, at denne patientforening | medgang og medgang
har tacklet problemerne p forbilledlig made. Det er ikke s& meget antallet af patienter | HIV-
restgruppen som opgavernes sygdomsspecificitet og det generelle behov for disse stgtteordninger,
der er afggrende for deres fortsaettelse, '

Jeg vil derfor varmt anbefale, at man ikke overser problemet og fastholder det gkonomiske

grundlag for funktionernes fortsaettelse, herunder ogsd med henblik pd administration af
retfeerdige tildelinger fra stgttefonden til de sygdomsramte patienter.

Skejby Sygehus 3 Juli 2006

Jergen Ingerslev
Professor, overleege, dr.med.

CC:  Danmarks Blgderforening
Heemofilicentret, Bgrneafdelingen, HS:Rigshospitalet
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Kebenhavn, 18. august 2006

Keere Lars Lokke Rasmussen,

Tak for et frugtbart mede d. 17. august 2006. Som sagt kan vi i Blederforeningen godt se det
ulogiske i, at vores indsats omkring HIV-smittede blodere finansieres af en pulje malrettet
forebyggelse pd sexsygdomsomradet. Men de HIV-smiitede bladeres problemer forsvinder jo ikke
af, at puljerne skifter navn, Derfor glader det 0s, at du giver udtryk for, at Bloderforeningen fortsat
skal have mulighed for at vare en velfungerende patientforening, ligesom du anerkender, at
bortfaldet af bevillingen giver en problematik, der skal folges op pa.

Vi har noteret os, at vi i r modtager 500.000 kr. til arbejdet omkring HIV-smittede bladere, og at
denne bevilling i 2007 reduceres til 250.000 kr., hvorefter vi ikke kan paregne yderligere tilskud fra
puljen med Driftstilskud til organisationer pa sexsygdomsomradet.

Vi vender tilbage med forslag til hvordan vi i 2007 kan skabe gode rammer for ridgivning og stette
for de bledere, der lever med bade HIV-infektion og hepatitis-smitte. Vi ser ligeledes frem til at
arbejde med sporgsmilet om hvordan vi ogsé efter 2007 i regi af Bloderforeningen kan sikre
rammerne for en fortsat stette og radgivning til HIV-smittede bladere.

Med venli %
/: Ve Z{ LA

Terkel Andersen
Formand
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Indenrigs- og %

Indenrigs- og sundhedsministeren —____ Sundhedsministeriet g,

Danmarks Bladerforening

Att. formand Terkel Andersen

Frederiksholms Kanal 2, 3. sal

1220 Kabenhavn K. Kabenhavn, den 4 4 AUG. 2008

- Regional sundhed j.nr.; 2006-1441-66

Keasre Terkel Andersen

Tak for behageligt mede den 17. august 2006.

Som opfaelgning pa vore dreftelser skal jeg hermed bekraefte, at foreningen i indevas-
rende finansar modtager 500.000 kr. i tilskud fra Sundhedsstyrelsen til foreningens
arbejde for HIV-smittede bladere, hvorefter tilskuddet aftrappes til 250.000 kr. i 2007
for herefter helt at ophare.

Foreningens enske om tid til omstilling og overvejelse af alternative muligheder for at

fortsestte det for foreningen sa vigtige arbejde skulle hermed vesre tilgodesst.

Med venlig hilse

rs Lokke Rasmussen

Kopi til:
Sundhedsstyrelsen
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Danmarks Bladerforening .

Att. formand Terkel Andersen

Frederiksholms Kanal 2, 3. sal

1220 Kgtbenhavn K. Kebenhavn, den = J JUL! 2006

Regional sundhed j.nr.; 2006-1441-68

Kasre Terkel Andersen

Tak for dit brev af 13. juni 2008, hvori dy med henvisning til tidligere dreftelser rykker
for tilskuddet til Bladerforeningens arbejde for HIV-smittede blgdere og deres pargren-
de og samtidig anmoder om et made.

Som jeg ved tidligere lejlighed har oplyst dig om, s3 har Sundhedsstyrelsen i sin ram-
meplan for forebyggelse af HIVIAIDS, seksuelt overforbare sygdomme og ugnskede
graviditeter, som siden 2003 har udgjort grundlaget for tildeling af driftstatte, valgt at
koncentrere forebyggelsesindsatsen til de metoder, der har storst mulig forebyggel-
sesmeaessig effekt, saledes at psykosocialt arbsjde ikke i samme grad som hidtil er |
fokus i forebyggelsesindsatsen — en hovedlinje, som Indenrigs- og Sundhedsministeriet
I princippet har tilsluttet sig.

Det betyder, at Blgderforeningens psykosociale indsats for HIV-smittede blzdere, som
foreningen hidtil har modtaget 500.000 kr, i arligt titskud tif, ikke er omfattet af ramme-
planen.

Sundhedsstyrelsen har derfor i sin indstilling om fordeling af driftsmidler til private for-
eninger pa sexsygdomsomradet | 2006 indstillet, at Danmarks Bladerforening ikke skal
have tilskud il HIV-oplysning.

Som begrundelse anfgrer styrelsen, at risikoen for smittespredning fra HlV-smittede
bladere ikke er anderledes end for andre HIV-smittede. Der er saledes intet, der fagligt
taler for, at de 28 blgdere, som | dag lever med HIV-infektion, skal behandles saerskilt
eller anderledes med nensyn til oplysning om sikker sex, personlig radgivning og psy-
kosocial stette i relation til deres HIV-sygdom i forhold til resten af landets ca. 5300
HiV-smittede personer. Sundhedsstyrelsen har dgennem en arraekke samarbejdet med
0g wkonomisk stetiet den private organisation HIV-Danmark omkring forebyggelsen af
HIV-smittede. HiV-Danmark yder radgivning og stgtte til HIV-smittede og deres partne-
re og pargrende. HiV-Danmarks tilbud geelder alle HIV-smittede uanset smittemade og
ifzige Sundhedsstyrelsen saledes ogsa de HIV-smittede bladere.

Pa baggrund af Sundhedsstyrelsens indstiling og den generelie udvikling pa omradet

Slotshelmspade 10,12 Tedefon: +45 72269000 wwwim.ck
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finder jeg ikke, at Indenrigs- og Sundhedsministeriet fortsat kan opretholde stgtten til
foreningens arbejde for HIV-smittede bledere. Jeg har derfor besluttet at standse stgt-
ten og forslar, at det sker ved, at foreningen i indevasrende finansar for sidste gang
modtager stgtte fra Sundhedsstyrelsen til dette arbejde, ligesom tidligere ar pa 500.000
kr., eller - hvis foreningen foretrackker en gradvis aftrapning over et par ar - at forenin-
gen eksempelvis modtager 300.000 kr. i &r og 200.000 kr. i 2007.

Jeg foreslar, at vi mpdes efter sommerferien til en naermere droftelse heraf.

Med veniig hilgen

),

Lars Lekke Rasmussen

Kopi til:
Sundhedsstyreisen
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Bringes
Kabenhavn den 13 juni 2006

. Keere Lars Lokke Rasmussen \

Jeg skriver til dig, da der endnu her naesten 6 maneder inde | aret ikke er klarhed over Danmarks
Blederforenings tilskud til arbejdet blandt HIV-smittede bladere og deres pargrende, og jeg samtidig
har pa fornemmelsen, at der er problemer.

Som du méske husker, var denne bevilling genstand for et made mellem os den 22 oktober 2002, Ved
vores efterfelgende dreftelse den 29 oktober samme ar, gav du mig tilsagn om, at foreningen til
gengeeld for at stille sig tilfreds med med den da gennemfarte reduktion og tilpasse sin
stettevirksomhed dertil, ville kunne forvente ro om bevillingen en arraekke frem, og i hvert fald s3
leenge du bestrider posten som sundhedsminister.

Tilskuddet finansieres som bekendt via Sundhedsstyrelsen, og der er i de senere ar udarbejdet
ansggning om tilskuddet, der fordeler sig med 500.000 tif HiV-arbejdet og 400.000 til indsatsen for
Hepatitis smittede blgdere. Ansagningen for 2006 er indsendt den 28. oktober sidste ar.

Sagens baggrund er belyst i min skrivelse til dig af 19. december 2003, som jeg vedieagger.

Foreningens stattevirksomhed til HIV-smittede bladere og deres pararende er helt afheengig af dette
tilskud. HIV-smittede blgdere lever fortsat med betydelige problemer relateret til sygdommen sével
som de bivirkninger, der fglger af behandlingen, og de vil ogsé i drene frem have brug for searlig
radgivning i trygge rammer. Jeg vil i denne forbindelse minde om, at der er tale om blandt andet en
gruppe yngre mennesker, som har levet med problematikken igennem mere end 20 ar, og hvis liv
narmest var en lang krise i de ferste mange ar af epidemien. Jeg ma fastholde at denne statte ikke
kan gives i refation tif andre foreningers virksomhed. | 2002 skrev en af centerlederne pa
heemofilicentrene et notat om effekten af foreningens stettetilbud. som stadig geelder, jf. hoslagte.

Jeg er pa det'rene med at Sundhedsstyrelsen oplever, at denne bevilling ligger i kanten af formalet
med den ramme der ligger for forebyggelsesindsatsen pa omradet. Det &endrer ikke ved behovet, og
et bortfald af bevillingen vil medfere at foreningens socialrddgiverfunktion og aktiviteter for malgruppen
efter al sandsynlighed vil bortfalde. Jeg mener, at der ma findes en l@sning pa problemet, saledes at
tilskuddet kan opretholdes, eventuelt delvis daekket af andre kilder, subsidizert at der findes en vej til
gradvis aftrapning af tilskuddet over en arreskke.

Jeg vil gerne drafte dette med dig og uddybe, hvorfor dette tilbud fortsat ber opretholdes, og anmoder
dig derfor om et mede snarest muligt, s& sagen kan finde en lgsning.

/M’eﬁvenlig hﬂsen
/ /// / RS

Terkel Andersen
formand
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Indenrigs- og Sundhedsminister Lars Lokke Rasmussen

Indenrigs- og Sundhedsministeriet

Slotsholmsgade 12

1216 Kebenhavn K 19. december 2003

Keere Lars Lokke Rasmussen

Danmarks Blederforening er ved e-mail af 4. december fra Sundhedsstyrelsen
blevet orienteret om, at Sundhedsstyrelsen har indstillet til departementet, at
Danmarks Blgderforening for aret 2004 tildeles i alt kr. 425.000,- i driftsstgtte ti
vort arbejde med HiV smittede blgdere.

som bekendt accepterede foreningen ved vores mader med dig den 22,
oktober og den 29. oktober sidste ar, at Danmarks Bladerforenings bevilling i
vores arbejde pa HIV og Hepatitis omradet blev reduceret fra 1,2 mio. til
900.000 Samtidig gav du os tilsagn om, at foreningen

ville kunne forvente ro om bevillingen en arraekke frem. od | hvert fald sa
leenge du bestrider posten som sundhedsminister. Teknisk blev bevillingen
finansieret sdledes at de 500.000 - skulle tages over Sundhedsstyrelsens pulje
tit driftsstette i forbindelse med forebyggeise af sexsygdomme og de 400.000,-
fra pulien til sundhedsfremme og sygdomsforebyggelse.

Vi opfatter det i sagens natur som i strid med det titsagn du har givet os,
nar bevillingen nu beskzeres igen. Jeg ma derfor anmode dig om at drage
omsorg for at der rettes op pa sagen, saledes at foreningen ogsa i 2004
modtager et samlet tilskud pa 900.000-.

Vi skal desuden ikke undlade ogsa i ar at ggre opmazrksom pa, at vi finder, at
statten til Danmarks Blgderforenings arbejde indenfor HIV omradet er
fejiplaceret under Sundhedsstyrelsens forebyggelsesbevilling og vi derfor
foreslar, at ministeriet overvejer en anden 0g gerne samlet finansiering af
foreningens indsats pa HIV og Hepatitis omradet.

Med venlig hilsen

Terkel Andersen
Formand
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Danmarks Blederforening
Frederiksholms kanal 2,3
1220 Kebenhavn K

Udtalelse fra Blederforeningens Leegelige Komité om det fortsatte behov for
skonomiske stetteordning til Bladerforeningens arbejde med problemer relateret til
HIV infektion og kronisk hepatitis C hos danske blederpatienter

Baggrund

Det er almindeligt kendt, at et betydeligt antal danske blgdere i tidsrummet 1980 til 1990,
via blodprodukterne, blev smittet med to kroniske virale lidelser: HIV og hepatitis C. HIV
infektion er en livslang lidelse og hepatitis C udger en kronisk sygdom hos omkring 85% af
de smittede.

Trods gode symptomatiske behandlingsfremskridt ma HIV fortsat anses at vare en livsfarlig
og livsforkortende sygdom. Kronisk hepatitis C udger ligeledes en potentielt livsforkortende
sygdom, iser p& grund af udvikling af levercirrhose og leverkraft,

Gennem ser-bevillinger har Blederforeningen gennem en arrekke modtaget gkonomisk

hjelp til stette for sit forebyggende og opfalgende arbejde omkring HIV og hepatitis C hog
medlemmerne.

Der kan ikke rejses tvivl om nytten af dette arbejde. Gennem en bredt anlagte skriftlige
informationstilbud, ved afholdelse af meder, ved en vel organiseret social 0g psykosocial
stotte, samt ved direkte tildeling af midler ti] deekning af blgdernes sarlige omkostninger
relateret til disse sygdomme, har Blederforeningens arbejde haft en uvurderlig betydning for
de enkelte patienter. '

HIV og kronisk hepatitis C hos blederpatienter, hvor star man i dag?

I henhold til Specialeplaniegningen er Bloderbehandlingen i Danmark henlagt ti] de to
nationale Hemofilicentre, der ti] stadighed har overblik over status for den enkelte
bladerpatients infektionskomplikationer, Denne organisation, dens interne samarbejde og
samarbejde med Blederforeningen har medvirket til, at de infektions smittede bladere altid
har muligheder for stotte af medicinsk, social og psykosocial karakter.




° ' Side 2
Arkus Universitetshospital

Uj SKEJBY SYGEHUS

Den Lezgelige Komité anser det meget vaesentligt, at kvaliteterne i dette netvark bevares
ueendrede.

Vigtige argumenter herfor er falgende:

- kun en mindre del af blederpatienter med kronisk hepatitis C har kunnet
behandles til fraver af hepatitis C virus (omtrent 40 ud af 160).
Dette udger et stort psykologisk problem hos den del, der har haft svigtende
effekt af behandling, eller som ikke har kunnet tilbydes behandling i
forventning om et darligt resultat.

- _ de nyeste behandlingsmuligheder for hepatitis C medfarer svere bivirkninger
som bl.a. pavirker psyke og energiniveau

. stort set alle HIV-inficerede blederpatienter har ogsa kronisk hepatitis C og en
del har udtalt behov for behandling af hepatitis C, som kan forlebe serlig
aggressivt hos HIV smittede

- kroniske virale lidelser udger en stor psykologisk belastning hos bade
patienterne og deres familier

- virussmittede bledere har et stort behov for bevarelsen af de netverk, som
Blgderforeningen har skabt og vedligeholdt

- HIV smittede blederpatienter har ofte flere bladninger som en bivirkning til
brug af proteasehzmmere

- virussmittede bledere har storre udgifter pa en rackke punkter, selv hvor den
antivirale medicin medgives gratis

De indtil nu givne arlige bevillinger til Blederforeningens arbejde omkring HIV og hepatitis
C har veeret en vigtig hjzelp for blgderne,

Det skal praciseres, at Hemofilicentrene ikke uden betydeligt egede bevillinger har
kapacitet til at overtage de mangeartede stottefunktioner, som Bladerforeningen hidtil har
varetaget med de galdende skonomiske tilskud fia offentlig side,

P& vegne af den lzgelige komité

Jorgen Ingerslev
Overlege, dr.med.




