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Blgdersagen —30 ar efter

Hvert ar den fgrste aften i december fyldes Nytorv i Kgbenhavn med fakler til
minde om de mange, der er dpde i Danmark af AIDS. Sddan har det veeret i

30 dr, og i lige sd mange ar har sagen om de mange blgdere, der blev smittet
gennem deres medicin, fulgt foreningen.

Desverre er rigtig mange af faklerne et minde om en blgder, der ikke over-
levede leenge nok til at fa gleede af den medicin, der fra slutningen af 19goerne
skabte nyt hdb og mulighed for at generobre livet, selv om dette ofte er lettere
sagt end gjort. For alle, der blev bergrt af denne tragedie, var det der skete

for 30 dr siden sd traumatisk og livsforandrende, at det slet og ret @ndrede
alt—ikke blot for den enkelte blpder, men ogsa for egtefeller, bgrn og foraeldre
—ja, hele blpdergruppen. Tiden leeger ingen sar, men vi lerer maske at leve
med dem.

Endnu flere blev smittet med hepatitis C. I de senere ar har leversygdom vist sig
at veere den hyppigste dedsarsag blandt blpdere. Heldigvis er der ogsa her kom-
met endog meget gode behandlingsmuligheder. Ret sigende begynder fagkund-
skaben fgrst nu at indrgmme, hvor belastende de gamle behandlingsmetoder
med interferon og ribavirin faktisk kan vere — en viden vi som patientgruppe
har haft i mange ar.

De generationer, som er vokset op, efter de to store katastrofer ramte blpder-
gruppen, skal kun forholde sig til én udfordring: Blpdersygdommen selv. Selv
med moderne forebyggende behandling er det pd ingen made en dans pa roser.
Mange unge begynder at opdage langtidsfglgerne af selv sma blpdninger, iser i
ankelleddene. De, der udvikler inhibitor, har helt serlige vilkdr, som stiller alt
andet i skyggen.

Derfor er der ogsa brug for fortsat forskning og udvikling pa blederomradet.
Meget tyder pa, at de naeste 15-20 ar kan blive virkelig skelsettende. Der bliver
faktisk investeret meget store summer i nye behandlingsmuligheder, hvoraf
nogle bygger pa helt andre principper, end dem vi kender fra nutidens ellers
ganske hgjteknologiske produkter. Af samme grund vil blgderbehandling
artier frem vere blandt de dyre behandlinger, som igen og igen bliver genstand
for offentlig debat.

Alt for tit glemmes det, at nye dyre behandlinger afspejler store landvindinger,
som oftest medfgrer kolossale samfundsmassige og iser menneskelige gevin-
ster. De fremskridt, vi tester, kan som nye teknologier blive til langt bredere
gavn end for blgpderne selv, men det er blpderne, der sammen med andre sarlige
patientgrupper, baerer risikoen.

Blgdergruppen har en speciel historie med voldsomme op- og nedture. Begge
dele indgdr i vores kollektive hukommelse og bgr vaere med os, nar vi skal
forholde os til alt det nye. Det er kun os, der vil kunne lave den rigtige afvejning
mellem risiko og fremskridt, og kun hvis vi husker de erfaringer, vi tager med
os irespekt for dem, der har mattet betale den hgjeste pris.

10304
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Terkel Andersen, formand

"Blgdergruppen har
en speciel historie
med voldsomme
op- og nedture.
Begge dele indgar

i vores kollektive
hukommelse og ber
vaere med os, nar vi
skal forholde os til
alt det nye.”
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Projekt Telemedicin skudt i gang

Projektet om telemedicin er godt i gang. Der er nedsat en projektgruppe,
der bestar af leger fra centrene, repraesentanter fra de telemedicinske
centre i Region Hovedstaden og Region Midtjylland og repraesentanter
fra Danmarks Blpderforening. Projektgruppen er ansvarlig for projektets
gennemfgrelse, der bade inkluderer afdaekning af behov, en gkonomisk
analyse og kortlaegning af internationale erfaringer. Arbejdet skal
sammenfattes i et beslutningsoplag til regionerne.

Dokumentation af behov
Bernefamilier, unge-gruppen, gruppen
mellem 30 0g 49 ar og 50+ gruppen

har pa workshops i lgbet af efteraret
bidraget med viden om blgdergruppens
behov. Der holdes ogsad workshops

for leeger og sygeplejersker fra landets
hemofilicentre. For nogle synes
pvelsen maske mindre relevant, men
den viden, som medlemmerne og
klinikerne besidder, skal dokumenteres
for at kunne blive omsat til viden i
regionerne. Derfor er analysen vigtig.

Inden for IT-projekter sker det alt

for ofte, at man foregriber lpsninger,
som sa viser sig ikke at leve op til
forventningerne. Det er ikke alle
udfordringer, der kan imgdekommes
med telemedicin. Men det har

stadig veeret vigtigt at dokumentere
blgdergruppernes behov, sa der er
grundlag for et ordentligt match
mellem behov og telemedicinske
lpsninger.

Okonomiske potentialer
Projektgruppen arbejder ogsd pa en
pkonomisk analyse af mulighederne
ved telemedicin. Her er der

saerligt fokus pa at dokumentere
uhensigtsmeessige processer i
handteringen af faktormedicin,

men ogsa potentialer i forhold til
compliance og kvalitetsudvikling

vil indga i analysen. Sidelpbende
arbejdes der pa at indhente viden

om internationale erfaringer med
telemedicin. I lande som England,
Australien og Tyskland har man

gode erfaringer med fx registrering af
blpdninger og faktorforbrug via apps.

Regionerne far bolden

Det har vakt interesse, at projektet er
igangsat af en patientforening. Men for
at komme i mal og fa implementeret de
konkrete lgpsninger skal regionerne ga
videre med opgaven. Projektgruppen
arbejder derfor malrettet pa at have et
beslutningsoplaeg klar til regionerne i
foraret 2016. Malet er at fa telemedicin
iblgderbehandlingen optaget i
regionernes udviklingsplaner pa
IT-omradet.

Lzs mere om telemedicinprojektet
og projektgruppen pa
www.bloderforeningen.dk/telemedicin.

Projektet om telemedicin i blgder-
behandlingen er stpttet af Det

Obelske Familiefond, Helsefonden og
medicinalvirksomhederne Baxalta og Sobi.

Theis Bacher er udtradt
af bestyrelsen

Efter 32 ar i bestyrelsen valgte nu tidligere naestformand i
Danmarks Blpderforening, Theis Bacher, i september 2015 at
treekke sig fra bestyrelsesarbejdet. Danmarks Blpderforening
sender en stor og varm tak til Theis for det flotte og vedholdende
arbejde, han har lagt i Danmarks Blpderforening gennem arene.

Laes mere pa www.bloderforeningen.dk/theisbacher2o1s.



TEMA

Bledersagen

— et kedeligt jubileeum

Det er 30 ar siden, Blpdersagen for alvor tog fart. Efter en lang og forhalet
proces, hvor blgderne flere gange forgaeves havde forsggt at rabe den
ansvarlige minister op, fik danske blgdere i efteraret 1985 adgang til
varmebehandlet faktor. Fra den 1. januar 1986 skulle faktormedicinen, der pa
det tidspunkt blev lavet ud fra donorblod, vaere dobbeltsikret, idet der fra den
skaeringsdato ogsa skulle indfgres screening af bade bloddonorer og blod.
Blgdere og laeger kunne tilsyneladende fgle sig trygge ved behandlingen
herefter. Desvaerre viste det sig, at det ikke var den hele sandhed.

| alt blev 91 danske blgdere smittet med hiv, og 177 blev smittet
med leverbetaendelsen hepatitis C. Pa de naeste sider ser BlpderNuyt tilbage.

- Vi skal huske Blgdersagen, fordi den
historie aldrig nogensinde ma gentage
sig. Man ma ikke negligere advarsler.
Vi skylder alle de uskyldige mennesker,
der blev ramt, at det her ikke bliver
glemt. Sagen skalial tid og evighed sta
som en keempestor advarselstrekant i
dansk medicinal- og samfundshistorie.

Sadan sagde neestformand Jacob Bech
Andersenijuli 2014, da en journalist
fra BT Sendag satte fokus pa Blpder-
sagen, hvor 91 danske blgdere blev
smittet med hiv, og 177 danske blgdere
blev smittet med leverbeteendelsen
hepatitis C via deres faktormedicin.

Aldrig glemt!

Nastformandens ord vidner om, at
Blgdersagen aldrig bliver glemt i
Danmarks Blgderforening og blandt

foreningens medlemmer. 30 ar er gaet,
men den magteslgshed og angst, som
bade blpdere og deres familier har staet
overfor, forsvinder ikke bare af sig selv.
Man glemmer ikke, at man har faet en
dedsdom. Heller ikke selvom det viser
sig, at den i nogle tilfeelde ikke holder
stik.

I dag er leegevidenskaben blevet en del
klogere pa bade hiv og hepatitis C, og
der findes nu gode behandlinger mod
begge infektionssygdomme. Infekti-
onsmedicinerne regner med at kunne
kurere alle med hepatitis inden for et
par ar, og forskningen peger pa, at hiv-
smittede mennesker lever lige sd leenge
som ikke-hiv-smittede.

Hvordan lerer man at leve med
en dedsdom?

Men de psykologiske og sociale konse-
kvenser af Blpdersagen lader sig ikke
lige sddan kurere. For hvordan

omstiller man sig til at leere, at man
rent faktisk skal leve, ndr nu man sa
leenge har troet, man skulle dg?

Blgdersagen pavirkede forst og frem-
mest de blpdere, der blev smittet, og
deres parprende. Men sagen bergrte

og bergrer stadig den dag i dag, alle de
blgdere, der hver dag matte overveje,
om de skulle tage den medicin, der
var livsngdvendig for dem, og dermed
muligvis blive smittet med de frygtede
infektionssygdomme, eller ej. Hver dag
skulle de og deres familier treffe et
skaebnesvangert valg.

Pa de naste sider ser BlpderNyt tilbage
pa de sidste 30 ar, hvor hiv og hepatitis
C har veeret en del af de danske blgde-
res liv og Danmarks Blgderforenings
historie.

Las mere om Blgdersagen pa
www.bloderforeningen.dk/blodersagen.

BL@DERNYT 02/15 5



TEMA

Udviklingen i behandlingen

af hiv og hepatitis C

Overlaege Alex Lund Laursen har siden 1987 arbejdet med mennesker, der er blevet
smittet med hiv og hepatitis C. Han var med som behandlende lage i den fgrste tid,
hvor bade patienter og laeger ikke kendte naturen af den sygdom, de stod overfor;
han var med i [gbet af 1990erne, hvor man sa smat begyndte at kunne behandle,
0g i dag er han med til at tilbyde den bedst mulige behandling til blgderne.

—

Overlege dr. med. Alex Lund Laursen
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Overlaege, dr. med. Alex Lund Laursen
blev ansat som reservelaege pa Mar-
selisborg Akademiafdelingi 1987, og
her kom han hurtigt i bergring med
de blpdere, der var blevet smittet med
virus via deres medicin:

- Vi havde mange blpdere indlagt med
hiv, og de fyldte rigtig meget i vores
hverdag — bade folelsesmaessigt og
professionelt. Blpderne er maske den
gruppe, jeg husker bedst, for der var jo
nogle helt unge imellem. De var jo bare
store bgrn. Det var ret voldsomt, husker
Alex Laursen, der i dag arbejder pa
Infektionsmedicinsk Afdeling pa
Aarhus Universitetshospital.

Hiv-behandlingens udvikling
Panikken omkring AIDS og hiv rasede
blandt befolkningen, og i starten havde
legerne ikke noget at behandle med.
I'slutningen af r98oerne og starten af
199oerne fik leegerne nogle stoffer til
radighed, men de havde kun en udset-
tende virkning, og man vidste heller
ikke, hvordan man bedst skulle give
dem.

Det store gennembrud inden for hiv-
behandlingen kom i midten af
199oerne: Udviklingen af en ny stof-
klasse, proteasehemmere, som viste sig

at veere effektiv, nar den blev kombi-
neret med to af de tidligere anvendte
stoffer, og muligheden for at méle virus
i kroppen pa hiv-smittede gjorde, at
leegerne nu fik mulighed for at pavirke
forlgbet. Behandlingen var dog besveer-
lig, da den skulle gives pa flere tids-
punkter af dégnet, og desuden havde
massive bivirkninger.

Frem mod artusindskiftet fik legerne
vasentligt flere muligheder og kunne
tilbyde mere hensigtsmaessige behand-
linger:

- Vi kunne behandle folk i hvert fald
kun to gange om dagen, og det var
knapt sa krasse stoffer, sa de taltes
bedre. Folk havde det bedre. Fra da af
gik det raskt fremad, forteller Alex
Laursen, og fortseetter:

- For fem ar siden kom en publikation,
som viser, at livsleengden for hiv-
patienter naermer sig en ikke-smittet
persons livsleengde. Livsleengden er nu
i hpjere grad afhengig af, om man har
andre sygdomme med i bagagen.

Udviklingen i hepatitis
C-behandlingen

I 1980erne vidste leegerne godt, at der
gik en del mennesker rundt med for-
hpjede levertal, men det var fgrst i 1989,
at de kunne pavise antistofferne og
dermed navngive sygdommen hepatitis



C. Legerne vidste dog godt, at stoffet
interferon i nogen grad hjalp:

- Vi startede ret tidligt med at kere for-
s¢g pa hemofilipatienter. Vi behand-
lede en del, men effekten var hgjst pa
25 procent. Sa det var ikke vanvittigt
effektivt, og interferon er ogsa behaeftet
med en del bivirkninger, fortaeller

Alex Laursen, og fortsatter:

-Imidten af 199oerne kom stoffet
Ribavirin, der gives sammen med inter-
feron. Det betgd, at vi cirka fordoblede
den procentdel af patienterne, vi kunne
fa virusfri. Som jeg husker det, ndede
vinok op pd, at cirka halvdelen af de
vestdanske blgdere blev virusfri ved at
gennemgd behandlingen.

Sidste ar kom en helt ny reekke stoffer
pa markedet:

-Den nye behandling er virkelig et
paradigmeskift, fordi vi stort set kan
behandle alle. Behandlingen er generelt
vel talt, og den korte behandling pa 12
uger gor en keempe forskel, forteller
Alex Laursen.

- Vi har behandlet en del, og vi har
planer om flere. De kriterier, der ligger
nu, gor, at man skal have sver binde-
vaevsdannelse i leveren eller cirrose for
at komme i betragtning til behandling.
Vi haber, at kriterierne snart settes lidt

" For fem ar siden kom en publikation, som
viser, at livsla@ngden for hiv-patienter
narmer sig en ikke-smittet persons
livsl®engde. Livslengden er nu i hgjere
grad afhaengig af, om man har andre

ned, sd vi kan tilbyde behandlingen
til flere. Min vurdering er, at mange
blgdere vil komme i betragtning, hvis
kriterierne sattes ned. Sa jeg tror, de
fleste af blpderne vil komme af med
deres hepatitis her i lpbet af de naeste
I-2 ar, beretter overlegen.

Fremtiden tegner sig lys

Sperger man Alex Laursen, tegner den
biologiske fremtid sig derfor lys for de
hiv- og hepatitis C-smittede blpdere
som gruppe:

- Hiv er ikke leengere en stor biologisk
udfordring. Der bgr ikke veere nogen
bledere, der far problemer med deres
hiv-infektion. For hepatitissens
vedkommende skulle den jo gerne
udryddes. De patienter, der har en
fremskreden leversygdom, vil selvigl-
gelig vaere praeget af den, men generelt
ser fremtiden god ud. For mange vil
der veere en plan B, hvis de ikke bliver
kureret i forste forsgg. Succesraten med
den nye hepatitis-behandling er stadig
pa over 9o procent, understreger

Alex Laursen.

Han forteller dog ogsad, at mange
hepatitis-patienter dejer med treethed,
og at leegevidenskaben endnu ikke har
fundet grunden:

- Treetheden har ikke ngdvendigvis
nogen sammenhaeng med, hvor darlig

sygdomme med i bagagen. ”

Overlaege dr. med. Alex Lund Laursen

patientens lever er. Vi ved dybest set
ikke, hvad treetheden skyldes, men vi
kan konstatere, at der er nogen, der har
det som et udtalt problem, forteeller
Alex Laursen.

Psykologiske og sociale
udfordringer

De fysiske aspekter af Blpdersagen

er altsa efterhanden under kontrol.
Overlege Alex Laursen understreger og
anerkender dog, at mange hiv-smittede
blgdere stadig er pavirket af Blpdersa-
gen bade psykisk og socialt:

- Mange vil nok stadigvaek bare pa
angst og minder om fortiden, hvor hiv
var en dpdsdom. De fleste arbejder sig
ud af den situation, men det haenger
ved nogen. Og sd er der stadig mang-
lende viden i omgangskredsen om, at
det altsa ikke smitter! Det er som om,
graden af uvidenhed er konstant — ogsa
selvom der har veeret kampagner. Sa pa
den made lever folk halvskjult med det,
og det kan selviglgelig have konsekven-
ser for livskvaliteten, slutter overlaege
Alex Laursen.

BL@DERNYT 02/15 7



TEMA

8 BLO@DERNYT 02/15

Jes Pedersen blev som barn smittet med hiv og
hepatitis C via sin faktormedicin. Ungdomsarene
blev levet med dpdsdommen hangende over
hovedet, og indtil for ganske nylig har Jes levet
ét ar ad gangen, fra fgdselsdag til fpdselsdag.

Et liv med hiv

Jes Pedersen husker tydeligt den dag i
1984, hvor hans mor fortalte ham, at
han var smittet med hiv. Jes var 12, og
samtalen var kort — maske kun 40 se-
kunder. Men fplelsen fra den dag er ikke
svaer at genkalde. Han sammenligner
det med den folelse, der md ga gennem
kroppen, lige inden man kerer galt.
Splitsekundet, hvor man ved, det ikke
kan ende godt. Alt stod stille et gjeblik.

'‘Sa er jeg jo ded!’

-Jeg kan huske, at da den forste for-
skraekkelse havde lagt sig, kunne jeg
kun fremstamme: “Jamen, sa dor jeg jo.
Sa erjegjo ded. Sd det er jo nu!”, husker
Jes tilbage.

Moren, der formentlig var lige sa radvild
som sin sgn, fik fremstammet noget
med, at hun kendte til nogen, der havde
levet 15 ar med sygdommen. I samme
pjeblik tradte et par af Jes’ venner ind i
barndomshjemmet, hvor dgrene altid
var abne. 12-arige Jes fokuserede pa at
torre de forbandede tarer vaek, s kam-
meraterne ikke opdagede noget.

Samtalen stoppede der, og sd blev
den sddan set aldrig genoptaget.

€t hemmelighedsfuldt liv med hiv
IJes’ ungdomsar var verden i oprer over
hiv og aids, og han var altid pa stik-
kerne:

- Det var meget specielt at vaere pd 'den
darlige del af holdet’, velvidende at man
var én af dem, der skulle dg, og som
resten af verden vendte sig mod. For
sddan var det jo! Jeg var hele tiden op-
marksom pd, hvilke signaler, der kom
fra omverdenen. Det gjaldt om, aldrig
nogensinde at indlade sig pa et forhold
—af frygt for at smitte og i de tidlige ar
ogsa af frygt for, at det kom frem, forteel-
ler Jes.

Familien valgte at bevare hiv-smitten
som en hemmelighed, og det faldt heller
ikke 12-drige Jes ind at fortelle det til
nogen. Det skete forst senere i livet, og
da blev det pludselig svert for ham at
abne op for hemmeligheden:

- Jeg ndede maske en alder, hvor jeg

selv synes, det var forkert. Men hvordan
begynder man at forteelle folk det? Lige
pludselig folte jeg, at jeg egentlig havde
levet pd en lggn hele vejen op, forklarer
Jes.

Angst for at miste

Derfor faldt det ham heller ikke natur-
ligt at forteelle det til sin kone, Julia, da
han medte hende for syv ar siden:



"Det var meget specielt at veere pa ‘den
darlige del af holdet’, velvidende at man var
en af dem, der skulle dg¢, og som resten af

verden vendte sig mod.”

Jes Pedersen

som fglgesvend

-Jeg begik den store fejltagelse ikke at
forteelle, at jeg var hiv-smittet, for Julia
hgrte det ad omveje. Og selv den aften,
hvor hun konfronterede mig med det,
havde jeg sveert ved at sige det til hende.
Simpelthen fordi jeg var mega-angst for
at miste, forteller Jes.

Julia lod sig dog ikke skreemme af hiv-
smitten og holder stadig fast i, at det
ikke betyder noget for deres forhold.
Derfor har de fzlles venner, de to har
skabt sammen, ogsa kendskab til Jes’ hiv.

27 - et nogletal

Jes har aldrig talt med en psykolog, for
han har aldrig fplt et behov for det. Men
han erikke i tvivl om, at Blpdersagen
har pavirket ham psykisk:

-Jeg har fpdselsdag i slutningen af okto-
ber, og nar man ndede til den tid pa aret,
hvor det bliver morkt, sd kom tankerne.
Det var ikke noget med vinterdepressio-
ner, men det handlede altid om at tage
€t ar mere, forklarer Jes og fortsetter:

- Hvis min mor sagde, at man kunne
leve med hivi1s dr, ogjegvar 12 ar,

sd matte negletallet jo veere 27. Enten
var jeg heldig, og sa blev jeg 27. Og var
jeg uheldig, blev jeg maske kun 20. Sa
derfor handlede det altid om lige at tage
€t ar mere. Det er ligesom det, man lever
efter — ét ar ad gangen. Og sadan gjorde
jeg indtil for ganske nylig.

Fordommene lever i bedste
velgaende

For Julias abenhed og imgpdekommen-
hed omkring hiv-smitten har betydet
meget for Jes. I sommeren 2014 lagde
han endegyldigt fortidens hemmelig-
hedskremmeri bag sig og fortalte om
sitliv og Blpdersagen i en artikel i BT:

-Jeg vil gerne veere med til at nedbryde
fordommene omkring hiv, for folk er
stadigvaek pivskreemte. Hvis man sidder
til en familiefest, har folk ingen skrupler
med at fortelle, at de for eksempel har
kreeft og skal i kemobehandling. Men
der er sgu ingen, der sidder og forteeller,
de har hiv. Og hvorfor egentlig ikke? Jeg
vil gerne hjelpe med, at det ikke skal
veere sadan i fremtiden, understreger Jes.

Kun blgdersygdommen szetter
begransninger

For Jes tegner fremtiden sig lys. Eller i
hvert fald ikke meget anderledes end
alle andre menneskers fremtid. I mange
ar var han ikke fysisk generet af hiv-
smitten, og derfor tog han ferst mod
behandling i 2005 —da var hans virustal
ogsa skyhejt. Med den rette behandling
er Jes’ virustal i dag ikke malbart, i
foraret 2015 blev han sin hepatitis
C-virus kvit, og han oplever ingen
fysiske problemer med hiv-smitten
leengere:

-Tdag er vi faktisk neesten tilbage til, at
dét der satter begrensninger for mig
nu, det er blpdersygdommen. Og det har
jegjo ikke opleveti 35 dr —det har veret
andre ting, der har veeret potentielle
farer for mit liv. I dag er vi helt tilbage
til de gamle skavanker med knzled og
fodled. Det er ligesom det, der er ude i
fremtiden, sa det er dejligt, smiler Jes.

Husk, ikke at glemme!
Han kan dog godt veere lidt bekymret
for, om Blgdersagen bliver glemt:

- Man kan godt sidde med sddan en lille
frygtilivet om, at hele Blpdersagen pa
et tidspunkt gar i Glemmebogen. Det
haber jeg, ikke er tilfeeldet. Selviplgelig er
der nogle andre kreefter pa spil, som for
lengst gerne havde set det her kapitel
blive lukket rent politisk, men det hdber
jeg, ikke sker. Jeg kunne stadigvaek godt
teenke mig at hore fra de folk, der var
indblandet dengang. Og jeg kunne godt
teenke mig at hore, hvad nye folk, unge
politikere, vores sundhedsminister, har
af holdning til det her, afslutter

Jes Pedersen.
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TEMA

John lever stadig
med hepatitis C

John Kjzerulff-Jensen pa 48 ar har haemofili A i mild grad.

Udover det har John ogsa ITP, og hepatitissen, som han blev
smittet med som barn, er han stadig ikke blevet kvit.

Til daglig arbejder John i Fatex. Han er rigtig glad
for skdnejobbet, der holder ham i gang.

Som barn og ungi rg97oerne og 198oerne
var John Kjerulff-Jensen flere gange ind-
lagt pa grund af bledninger i knzeene.

I den forbindelse modtog han behand-
ling med faktormedicin. En af gangene
gik det galt, og John blev smittet med
hepatitis C.

€n falsk hiv-preve

John var fra starten selv klar over, at der
var noget helt galt. Leegerne kunne se, at
noget ikke var normalt, men de kunne
ikke stille en praecis diagnose:

- Der gik utroligt mange ar, forend de
fandt ud af, hvad jeg fejlede. De kunne
ikke stille en diagnose 100 procent, sa
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jeg fik at vide, jeg havde hiv. Det er jo

en hard dom at f3, ndr man er teenager,
og man skal til at teenke pa uddannelse
og sadan noget. Jeg havde en falsk hiv-
prove hengende over mig i rigtig mange
ar, for de fandt ud af, at det ikke var hiv,
men hepatitis C, jeg havde, forteller
John, og fortsaetter:

- Den falske hiv-diagnose gjorde rigtig
meget ved min psyke. Den har afholdt
mig fra rigtig mange ting — ogsa efter jeg
fik at vide, at det i stedet var hepatitis.
Det sidder stadig i mit hoved, at jeg ikke
skal smitte nogen. Jeg vil ikke udggre
nogen risiko for andre. Sa det har atholdt
mig fra meget, og det har nok gjort

mig til en enspander, forklarer John
Kjerulff-Jensen.

€n hard behandling

Istarten af 199oerne startede John pa
interferon-behandlingen. Han forsggte
at gennemfgre den skrappe behandling
to gange, men matte opgive:

- Behandlingen gjorde det faktisk verre.
Jeg meerkede ikke noget til min hepa-
titis i sig selv, men jeg fik rigtig mange
bivirkninger. Jeg fik migreene, og jeg
blev aggressiv. Sa efter et par mislykkede
forspg valgte jeg at stoppe og leve med
min hepatitis, forklarer John.

€ffekt ved den nye behandling
Efter at have faet konstateret diabetes i
2010 taber John sig efterfplgende neesten
go kilo, og det gor, at han takker ja, da
han i sommeren 2014 far tilbudt den nye
behandling mod hepatitis C. Han bliver

indrulleret i et forspg, og umiddelbart
virker behandlingen fortreffeligt:

- Jeg var ret skeptisk i starten, for jeg
havde jo vaeret igennem to interferon-
forsgg for, men efter at have talt med
leverleegerne og leest om den nye be-
handling pa nettet, slog jeg til. Til fgrste
kontrolbespg rog mit levertal fra 260 til
88, og allerede ved naeste kontrolbespg
var mit levertal inden for normalomra-
det, husker John.

John havde ingen bivirkninger ved den
nye behandling, og han reagerede ogsa
fint. Desveerre bestod’ John ikke den
sidste kontroltest i marts 2015, og der er
sdledes i dag stadig en smule virusi hans
krop:

- Mit tal ender med at ligge i normalom-
radet, sa det er jo fint. Behandlingen har
altsa hjulpet. Jeg haber pa at kunne fa
noget ny behandling i fremtiden. Der er
jo noget nyt pa vej, sd jeg har ikke mistet
troen, afslutter John Kjaerulff-Jensen.

"Det sidder stadig i mit
hoved, at jeg ikke skal
smitte nogen. Jeg vil ikke
udggre nogen risiko for
andre. Sa det har afholdt
mig fra meget, og det

har nok gjort mig til en
enspander.”
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I Danmarks Blgderforening er efteraret hgjsason for aktivite-
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foreningen sommerlejr, foreeldre/bgrn-seminar, kvindetur

og 50+ seminar, og herudover deltager reprasentanter fra
foreningen i en raekke internationale mgder som fx Nordisk
mede og EHCs (European Haemophilia Consortium) mede for
de europziske blgderforeninger.

Her kan du fa et visuelt indblik i foreningens aktiviteter. Du
kan leese beretninger og se flere billeder fra de enkelte arrange-
menter pa www.bloderforeningen.dk/aktiviteter.
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"€r der tale om dovenskab? Handler det om
problemstillinger omkring indkaldelsen til
kontrolbeseg? Eller er det requlaer glemsomhed?
Faktum er, at udeblivelser koster ressourcer i et
sundhedsvasen, der i forvejen er hardt spaendt for.”

Mange udeblivelser ved kontrolbesgg

Bade Rigshospitalet og Skejby oplever mange udeblivelser

til kontrolbes@qg fra blgdergruppen.

Er der tale om dovenskab? Handler
det om problemstillinger omkring
indkaldelsen til kontrolbespg? Eller er
det reguler glemsomhed? Faktum er,
at udeblivelser koster ressourceri et
sundhedsvaesen, der i forvejen er hardt
spandt for.

Spergsmadlene er mange og svarene
relativt uklare i forhold til de bekym-
rende tal for udeblivelser fra arskon-
troller, som Rigshospitalets heemofili-
center har registreret i det seneste ar.
Tallene viser, at man i lgbet af 26 uger
har indkaldt 141 blpderpatienter til
arskontrol. Ud af disse er 79 mgdt op
som planlagt, 21 patienter har meldt
afbud, og 36 patienter er helt udeblevet
fra kontrollen uden at melde afbud.

Arsagen er uklar

Overlaege Peter Kampmann udtrykker
bekymring og lettere forundring over
tendensen. Han mener, problemet kan
have mange arsager og perspektiver:

-Det her er ikke en lpftet pegefinger til
blgdergruppen. Vi vil bare gerne ggre
opmeerksom pa, at antallet af udebli-
velser er ret hejt, og vi vil utroligt gerne
ind til kernen af problemet, sa vi forstar,
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hvorfor blgderne fraveelger tilbuddet
om en grundig drskontrol, siger Peter
Kampmann.

Han er dog ogsa er klar til at kigge
indad i forhold til problematikken:

- Det kan fx veere, vi skal time vore
indkaldelser bedre, eller ogsa skal vi
vere bedre til at udsende remindere
pa aftalen.

Peter Kampmann erkender samtidig,

at de strukturelle omlaegninger, som
hemofilicentret pa Rigshospitalet har
gennemgaet de seneste ar, kan have
spillet ind, nar flere blgderpatienter har
valgt at droppe arskontrollen bade med
og uden afbud.

- Vi har imidlertid nu godt styr pd ram-
merne og bemandingen, og tilbage-
meldingerne fra patienterne er meget
positive. Jeg kan kun opfordre til, at
man dukker op og ser, at tingene fak-
tisk har forbedret sig pa Rigshospitalet,
siger Peter Kampmann.

Hgjt tal i Aarhus

Ogsa pa Aarhus Universitetshospital,
Skejby ses der udfordringer omkring
udeblivelser til kontroller:

- Vi har ikke opgjort, hvor mange af
blpderne alene, der ikke dukker op

til de planlagte tider, men mit klare
indtryk er, at tallet er ret hojt blandt
blederne, siger overlaege Lone Hvitfeldt
Poulsen.

Hun kommer med en klar opfordring:

- Hvis man har en tid til eksempelvis
en arskontrol, sa bor man dukke

op, hvis man kan. Og har man ikke
muligheden, sa bgr man melde afbud.
Jeg kan sagtens forstd, at der kan vere
mange forskellige grunde til enten
ikke at komme eller maske glemme
sin tid, fordi helbredstilstanden jo kan
variere en del i blpdergruppen. Men en
arskontrol er alt andet lige et godt og
brugbart redskab i forhold til at sikre
den optimale behandling fremadrettet.

Udeblivelser koster dyrt

Det er ikke kun pa hemofilicentrene,
at udeblivelser er et problem. Udebli-
velser fra leegesamtaler og operationer
koster hvert ar samfundet dyrt, og gor
det sveert for de enkelte afdelinger

og leeger at planlegge deres arbejde.
Samtidig kan udeblivelser ogsa have
konsekvenser for patienternes helbred.

Danmarks Blgderforening opfordrer
alle til at huske at melde afbud og fa en
ny tid, hvis man bliver forhindret i at
mg@de op pa det aftalte tidspunkt.



NYT FRA CENTRENE

Hemofilicenter Rigshospitalet holder juleferie fra den
23. december 2015 til den 4. januar 2016. Hvis du far et
akut problem i perioden, kan du ringe pa telefonnummer
3545 1070 for bern og 3545 4222 for voksne.

Ver ogsa opmarksom pd endrede leveringstider af
medicin omkring jul og nytdr, da apoteket ogsa holder
julelukket.

Kontakt dit heemofilicenter, hvis du har spgrgsmal.

Ny hjemmeside med nyttige informationer
Center for Heemofili og Trombose har faet ny hjemme-
side. Pd hjemmesiden findes patientvejledninger, link til
online bestilling af blpdermedicin og et skema, som kan
downloades til registrering af bledermedicin.

Lees mere om hemofilicentret og blpdersygdom pa www.
auh.dk/om-auh/afdelinger/blodprover-og-biokemi/bloe-
der-og-blodpropsygdom.

Rokeringer pa AUH

Klinisk Biokemisk Afdeling, som Center for Hemofili
og Trombose hidtil har vaeret en del af, har skiftet navn
til Blodprgver og biokemi.

Rent administrativt ligger heemofilicentret fremover
under denne afdeling. Center for Hemofili og Trombose
star dog ogsa overfor rent fysisk at skulle flytte til nye
lokaler pa Universitetshospitalet pa Palle Juul Jensens
Vej i begyndelsen af 2016. Den preecise dato kendes ved
redaktionens afslutning ikke.

Ny hamofilisygeplejerske pa Borneafdelingen
Sygeplejerske Lotte Secher, der normalt varetager de
sygeplejefaglige hemofili-opgaver pa Borneafdelingens
hemofiliafsnit sammen med sygeplejerske Bente Liibker,
er pa barsel frem til juni 2016.

Sygeplejerske Lotte Andersen Holm har fra juni 2015
vikarieret for Lotte Secher. Lotte Holm arbejder normalt
pa sengeafsnittet pa Bgrneafdelingens afsnit A2o.
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Genterapi til behandling

af svaer haemofiliB

Rigshospitalet pger sin internationale forskningsaktivitet pa heemofili-omradet.
Blandt andet er leger og forskere i gjeblikket ved at afprgve en helt ny
behandlingsmetode, der har potentiale til at &ndre svaerhedsgraden af
sygdommen hos mennesker med hamofili B. Habet er, at man ved hjzlp

af genterapi kan ggre en svar blgder til en mild blgder.

Af Maria Christensen

Hemofilicentret ved Rigshospitalet og
hemofilicentret i Frankfurt am Main
samarbejder i pjeblikket om et nyt
forskningsprojekt, der har potentiale til
at eendre livskvaliteten for mennesker,
der har heemofili Bi svaer grad.

Kuvert med faktor IX

Den nye behandling, der beerer navnet
AAVs-hFIX, forventes at kunne produ-
cere faktor IX i blpderens lever:

- Selve behandlingen bestdr af en
enkelt indsprejtning, som foregdr pa
hemofilicentret i Frankfurt am Main.
Laegen injicerer en virus, der er koblet
sammen med genet for faktor IX, i
venen. Virussen fungerer som en slags
kuvert, der beerer genet ind i leveren.
Immunsystemet vil herefter destruere
virussen, mens faktor IX-genet overle-
ver og herefter begynder at producere
faktor, forklarer overlaege Peter Kamp-
mann fra Rigshospitalets heemofilicenter.

Hemofilicentret pa Rigshospitalet
er den danske indgang til studiet, og
opfelgningen foregdr her.
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Farvel til fast forebyggende
behandling

Den nye behandling er malrettet men-
nesker med heemofili Bi svaer grad — det
vil sige, at deres faktorniveau er under
to procent. Habet er, at man med gente-
rapi vil kunne gge basisfaktorniveauet
hos den enkelte blgder til omkring 5-10
procent:

- Det vil i praksis betyde, at de behand-
lede blgdere potentielt kan komme
helt ud af profylaktisk behandling
med rekombinant faktorpreparat.
Herudover vil de undga nogle af de
blpdninger, mange kender fra hver-
dagen, selvom de er i forebyggende
behandling, forklarer overlaege Peter
Kampmann.

Virker teknologien efter hensigten, vil
blgdere med haemofili Bisvaer grad
altsd kunne vinke farvel til den faste
forebyggende behandling. Peter Kamp-
mann understreger dog, at faktorpre-
paratet stadig vil veere npdvendigt ved
kirurgi eller i tilfeelde af store skader
eller blgdninger.

Gode udsigter

Forskningsstudiet er et kombineret fase
1 og fase 2-forspg, hvor der er fokus pa
bade sikkerhed og virkning:

- Aktuelt er forsgget i en tidlig fase,
hvor man undersgger sikkerhed og pro-
ver at finde den rette dosis at anvende.
Hvis dette gar godt, skal man videre i
en ny fase med et stgrre antal patien-
ter, som kan dokumentere en klinisk
effekt, ferend behandlingen kan blive
godkendt og kommercielt tilgengelig,
forklarer Peter Kampmann, og forteller
endvidere, at det er svert at udtale sig
om tidsperspektivet.

I skrivende stund er én dansk blpder
godkendst til at deltage i forsknings-
studiet.

Man arbejder ogsa pa at udarbejde en
lignende teknologi til mennesker med
haemofili A, men da faktor VIII-genet er
vasentligt storre, er teknologien mere
kompleks, og man er derfor endnu ikke
klar til afprgvning.

Vil du vide mere?

@nsker du at hgre mere om
forskningsstudier — og maske
selv deltage — kan du kontakte
dit haemofilicenter for yderligere
information. Du kan ogsa drgfte

forskningsdeltagelse generelt,
naeste gang du er til kontrol hos
din hamofililege.




KALENDER

MARTS

18.  Ansggningsfrist,
Blgdererstatningsfonden

APRIL
9-10. Arsmode

15.  Anse¢gningsfrist,
Forsknings- og
Stettefonden

I7. World Hemophilia Day

MAJ

13.  Ansggningsfrist,
Blgdererstatningsfonden

Personale

Maria Christensen stopper efter
7 ar i foreningens sekretariat.
Maria startede som kommuni-
kationsassistent i sekretariatet i
marts 2009 og har siden februar
2013 veaeret ansat som kommuni-
kationsmedarbejder med ansvar
for blandt andet medlemsbladet
BlgderNyt. Foreningen takker for
Marias store indsats og engage-
ment og gnsker alt godt frem-
over. Maria har sidste arbejdsdag
torsdag den 17. december.

Hanne Jensen er den 20. oktober
ansat i foreningens sekretariat
6 timer om ugen, hvor hun

primaert far ansvar for administra-

tive opgaver i forbindelse med
Blgdererstatningsfonden.

Lone Hartvig Christiansen er den
16. november ansat i foreningens
sekretariat 20 timer om ugen.
Lone skal iszer arbejde med for-
eningens frivillige om medlems-

arrangementer og andre sekreta-

riatsopgaver.

MEDLEMSAKTIVITETER

Arsmgdet 2016

St allerede nu kryds i
kalenderen den 9.-10.

april 2016, nar Danmarks
Blgderforening holder arsmgde
og generalforsamling for

alle medlemmer. Der er lagt
op til en hyggelig og lzererig
weekend, og der vil blive
udsendt invitationer med
nermere oplysninger i starten
af det nye ar.

Ny medlemsdatabase med login

Foreningen har i lgbet af aret arbejdet pa at udvikle og implementere et
nyt regnskabssystem og medlemsdatabase. Det nye system indebaerer
0gsa, at medlemmer fremover vil kunne logge ind pa sin egen profil,
2ndre i deres kontaktoplysninger og tilmelde sig foreningens arrange-
menter. Det bliver ogsa muligt at betale med betalingskort i forbindelse
med indmeldelse og tilmelding til foreningens arrangementer.

Det er habet, at det nye system vil lette administrationen for bade
medlemmer og sekretariat. Neermere information udsendes i
begyndelsen af det nye ar.

Julelukket i sekretariatet

Danmarks Blgderforening holder lukket fra og med fredag
den 18. december 2015 til og med sgndag den 3. januar 2016.
Vi gnsker alle en glaedelig jul og et godt og lykkebringende nytar.

Ny pjece udgivet

Danmarks Blgderforening udgav i efteraret
2015 en lettere revideret udgave af
pjecen Hemofili — en introduktion.
Personhistorierne i pjecen stammer
fra 2009, men det faglige indhold er
opdateret og revideret i samarbejde
med afdelingslaege Eva Funding,
Haemofilicenter Rigshospitalet.

Pjecen er udgivet med stgtte Haemofili
fra CSL Behring.
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Stet Danmarks
Bloderforening

Et fast arligt bidrag pa 200 kroner fra dig
kan ggre en verden til forskel for din forening.

Danmarks Blgderforening har hvert ar
brug for din kontante opbakning. Nye
regler fra 2014 betyder, at foreningen hvert
ar har brug for mindst 100 personlige
bidrag pd mindst 200 kroner hver for at
kunne bevare sin status som almennyttig
forening.

Uden den er foreningen bl.a. frataget mu-
ligheden for at spge en lang raekke fonde,
der er en vaesentlig del af finansieringen af
medlemsaktiviteterne. Sdledes kan et fast
arligt bidrag fra dig hurtigt blive til mange
penge for foreningen.

50 kroner i kvartalet

Giver du 200 kroner arligt (fx med en fast
overfprsel pa 50 kroner hvert kvartal),
hjeelper du Danmarks Blpderforening med at

bevare sin status som almennyttig forening.
Foreningen har ikke mulighed for at
opkreeve stptte via betalingsservice, men
du kan selv oprette dit bidrag som en fast
bankoverforsel, hvis du gnsker at stotte
foreningen fremadrettet.

Sadan ger du

Du kan stptte Danmarks Blgderforening
ved at indbetale dit bidrag pa foreningens
konto 7040-1106847.

Hvis du angiver dit CPR-nummer i tekst-
feltet i forbindelse med bankoverforslen,
sprger vi for, at dit bidrag bliver trukket fra
iskat.

Tak for din stotte!
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