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Tilbage pa sporet

For godt to ar siden handlede nyhedsbilledet primeert om krise og corona.
Ogsa Danmarks Blgderforening var preeget af den uforudsigelige pan-
demi. Mange spgrgsmal skulle behandles fra en bekymret patientgruppe,
deriden grad har darlige erfaringer i bagagen med virusbaserede syg-
domme. Pa foreningsniveau matte vi ligeledes erkende, at det under en
pandemi er en udfordring at drive en patientforening, der neermest lever
af fysisk netvaerksdannelse.

I dag ser det hele heldigvis meget mere lyst ud, og vi ruller igen pa fuld
skrue i foreningen med talrige medlemsarrangementer, mgder med cen-
trene og internationalt udsyn.

Tem og Hazel har veeret afsted til verdensorganisationen WFH’s kongres
i Canada, og budskabet var — her post-corona — klart: Behandlingerne af
blgdersygdomme er under steerk forandring.

Som patientforening skal vi, ikke mindst pa grund af vores historie, veere
ekstra opmaerksom, ndr nye behandlinger indfgres. I det lys er det helt
afgerende, at vi har en god dialog med de behandlingsansvarlige leeger, og
jeg er derfor ogsa meget glad for, at vi nu har genoptaget vores arlige
meder med de to danske hemofilicentre. Foreningen har i maj mgdtes
med den nye ledelse for Afdeling for Blodsygdomme pa Rigshospitalet.
Det var et godt og konstruktivt mede, hvor vi bla. drgftede de nye lokale-
forhold, organisering af blodprevetagning og ikke mindst videreudvik-
lingen af vores feelles app. Blpderappen har vaeret udfordret i den seneste
tid, da firmaet, der har udviklet appen, desveerre gik konkurs. Der er hel-
digvis fundet en lgsning, og vi gleeder os til at fortseette samarbejdet med
haemofilileegerne, sa vi kan fortsette udviklingsarbejdet og fa endnu flere
patienter —ogsa bgrn — til at bruge appen.

Sa her, hvor sommeren for alvor er over os, skinner solen i den grad over
vores forening. Vi er nok en lille forening og en sjeelden sygdomsgruppe,
men vi har i feellesskab ressourcerne til at ggre en forskel, nar det geelder.
Lidt ligesom den bergmte humlebi, der flyver, selvom det ikke rigtigt
burde kunne lade sig gore.

Og apropos: Du kan stadig nd at tilmelde dig biografpremieren pa Jesper
Grands (medlem af foreningen og blpder i sveer grad) dokumentarfilm
"The Bumblebee’. En film, der handler om cykelrytteren og blgderen Alex
Dowsett, der trods sin sygdom spraenger alle odds og bliver en af verdens
bedste cykelryttere.

God sommer!

LEDER

Jacob Bech Andersen, formand

Sa her, hvor sommeren for
alvor er over os, skinner
solen i den grad over vores
forening. Vi er nok en lille
forening og en sjaelden
sygdomsgruppe, men vi har
i fellesskab ressourcerne til
at gore en forskel, nar det
glder. Lidt ligesom den
bergmte humlebi, der flyver,
selvom det ikke rigtigt burde
kunne lade sig gore.
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Arsmede 2022

| weekenden d. 2.-3. april 2022 afholdt Danmarks Blgderforening
arsmgde for medlemmer i alle aldre pa Vingstedcenteret. Det var en

weekend med mange emner pa programmet — og ikke mindst

en forsinket fejring af foreningens 50-ars-jubileeum.

Af Anne Mette Christensen

De sidste to dr har vi grundet corona-
pandemien veret npdsaget til at aflyse
foreningens drsmgde, derfor var det
forste gang siden 2019, vi kunne afholde
arsmgde. Det var en weekend med et
fuldt program for bade voksne og bgrn.

Udvikling i blgderbehandling

Der var bl.a. fokus pa de nye behand-
lingsmuligheder, der er under udvik-
ling eller allerede er blevet rullet ud til
blgderpatienter i disse ar. Bade Lone
Hvitfeldt Poulsen i sit oplaeg og Jacob
Bech Andersen i sin beretning under-
stregede den store udvikling, der har
veret i blpderbehandling. Det er ikke
mange artier siden, at der ikke fandtes
nogen hjemme- eller forebyggende be-
handling til heemofili A- og B-patienter.
Det betpd mange hospitalsindleggel-
ser, og man kunne vere sengeliggende
iugevis.

Der er sket meget siden da. I dag ser vi
hen imod en fremtid, hvor man som
hemofili A- eller B-patient i fremtiden
kan forvente feerre indsprejtninger el-
ler eksempelvis ved hjeelp af genterapi
at kunne ga fra at have en blgdersyg-
dom i sveer grad til at have et faktor-
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niveau svarende til en moderat eller
mild blgder. Der findes ingen mirakel-
kure, der kan helbrede blgdersygdom,
men det vil formentlig blive lettere at
vere blpderpatient. Nye behandlings-
muligheder for blgderpatienter er mere
individualiserede og kan skraddersys
til den enkelte. Det betyder dog, at det
ogsa bliver mere komplekst at vere
blgderpatient og mere komplekst at
vaere blpderlaege.

€r der behov for Blgderforeningen i
en ny fremtid?

Men der er meget at keempe for endnu.
Eksempelvis findes der endnu ikke
nogen forebyggende behandling til
ITP-patienter — det samme geelder for
mange af de meget sjeldne blpderpa-
tienter. Det betyder ogsa, at opgaven
som vagthund for et specialiseret sund-
hedsveesen stadig er vigtig.

Det fik vi bl.a. understreget pa weeken-
dens visionsseminar, hvor deltagerne
kunne komme med deres input til,

om der ogsa i fremtiden er brug for en
blgderforening. Konklusionen var bl.a,,
at der ogsa i fremtiden vil vaere behov
for, at foreningen holder hand i hanke
med kvaliteten pa centrene og sikrer,
at vi har dygtige specialister inden for
blpderomradet. En opgave som ifglge

arsmgdedeltagerne kun overgés af én
anden, nemlig at foreningen ogsa i
fremtiden skal danne rammen om et
feellesskab. Det vil nemlig ifglge ars-
mededeltagerne ogsa i fremtiden vaere
foreningens vigtigste opgave af afholde
medlemsaktiviteter, hvor man kan
danne netverk og erfaringsudveksle.

Genvalg til bestyrelsen

Sendag blev foreningens generalfor-
samling afholdt under kyndig ledelse
af dirigent Mikkel D. Hansen. Her var
bestyrelsesmedlemmerne Tem Folmand,
Christian Krog Madsen, Daniel Straa-
gaard Jensen og Palle Lykke Ravn samt
suppleant Hazel Engelsmann pd valg.
Alle kandidater genopstillede og blev
genvalgt uden kampvalg.

Danmarks Blgderforenings drsmgde 2022
blev styttet af Bayer, CSL Behring, Novo
Nordisk, Roche, Sobi og Takeda

ARSBERETNING 2021

Las hele referatet af generalforsam-

lingen, og se foreningens arsberet-
ning for 2021 pa

www.bloderforeningen.dk/
om-foreningen/mere-om-o0s

puBW|04 W3] 50304




Der blev 0gsa tid til det
obligatoriske fallesbillede.

En glad formand
byder velkommen
til deltagerne.

Ved spndagens visionsseminar debatterede et panel
om fremtidens Blgderforening — deltagerne kunne

komme med input fra salen via appen Mentimeter.
Bgrne-

progkammet
bad pd
mange
aktiviteter,
bl.a. disc
golf, bowling
og et frem-
tidsveerksted.

j

Alle bestyrelsesmedlemmer pad valg

Q blev genvalgt uden kampvalg.
| A
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Langtidsvirkende
faktorprodukter giver
faerre blgdninger

Fremtiden byder pa nye, flere og bedre behandlingsmuligheder til patienter
med haemofili Det betyder dog o0gsa, at den enkelte blgderpatient skal

lzere, hvordan de nye produkter kan anvendes, sa der kommer bedst mulig
beskyttelse mod blgdning.
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Overlege Lone Hvitfeldt Poulsen holdt opleeg om
fremtidens blgderbehandling og overgangen til

de langtidsvirkende faktorprodukter, som mange
hamofilipatienter har vaeret i gennem de sidste dr,
ved foreningens drsmgde d. 2.-3. april.

Foto: Tem Folmand.

Af Anne Mette Christensen

Nar vi kan byde velkommen til leege-
faglige oplaeg ved vores aktiviteter, star
salens gjne altid pa stilke og grene spid-
ses lidt ekstra — szrligt nadr emnet drejer
sig om behandling og ikke mindst
fremtidige behandlingsmuligheder. Og
det var netop dét, det fgrste punkt pa
lprdagens program ved Blgderforenin-
gens drsmede d. 2.-3. april handlede om.

Gode erfaringer med
langtidsvirkende faktorprodukter
Overlaege Lone Hvitfeldt Poulsen fra
Blpdercenter Vest, Aarhus Universitets-
hospital, holdt oplag for deltagerne om
nyt inden for behandling af blpdersyg-
domme. Lone Hvitfeldt Poulsen lagde
ud med at fortelle om, hvordan koa-
gulationsprocessen fungerer, og hvilke
faktorer der ikke fungerer korrekt hos
forskellige blpdersygdomme. Med gra-
fer og tegninger fortalte Lone Hvitfeldt
Poulsen om, hvordan de forskellige
behandlingsformer — gamle som nye
—spiller ind i den proces. Hun fortalte
blandt andet om den overgang, mange
hemofilipatienter har veret igennem
med at komme over pa de langtidsvir-
kende faktorbehandlinger, hvordan
behandlingen virker, og hvilke erfarin-
ger man indtil videre har gjort sig.

Bade patienter med hemofili A og B er
skiftet til langtidsvirkende faktorpro-
dukter. Med de nye langtidsvirkende
behandlinger er det muligt at hgjne
faktorniveauet i blodet, sa patienterne
er bedre beskyttet. Lone Hvitfeldt Poul-
sen fortalte, at behandlingen er mere
individualiseret og kan skreeddersys, sd
interval og faktorniveau passer til den

enkelte patients hverdag, aktivitets-
niveau og halveringstid.

Ifplge Lone Hvitfeldt Poulsen viser
erfaringerne med skiftet til langtidsvir-
kende faktorprodukter fra Blpdercenter
Vest pd AUH et generelt indtryk af, at
blgdningsraten er faldet, antallet af
blgdninger i led med tidligere blpdnin-
ger (target joints) er faldet, og at patien-
terne samtidig har et hgjere fysisk
aktivitetsniveau.

Til gengeeld er der et behov for, at blg-
derpatienterne far leert at anvende de
langtidsvirkende produkter, nar der
skal behandles blpdning, da halverings-
tiderne pa disse produkter er anderle-
des. Den lngere halveringstid betyder,
at hyppigheden og antallet af doser af
faktormedicin er langt mindre, end nar
der behandles med standard faktor VIII
og IX. Behandling af blpdning er derfor
anderledes end ved behandling med
standard produkt. De fleste blpderpa-
tienter far dog rimelig hurtigt leert at
behandle blpdninger med langtidsvir-
kende produkt, og blpderpatienterne
kan altid henvende sig i hemofilicen-
tret for vejledning.

Nye muligheder star i ke — men

ikke for alle

Lone Hvitfeldt Poulsen sluttede af med
at forteelle om andre nye behandlings-
muligheder, bl.a. emicizumab —en
teknologi der har varet pd markedet i et
nogle ar. Emicizumab er en antistofbe-
handling, der gives subkutant, og som
anvendes i behandling af hemofili A.

I Danmark bruges emicizumab til be-
handling af heemofili A-patienter med
inhibitor. Der er ogsd eksempler p4d, at
behandlingen anvendes forebyggende

ARSM@DET 2022

til patienter, hvor det af forskellige ar-
sager ikke har veeret muligt at etablere
forebyggende behandling med faktor-
behandling.

Lone Hvitfeldt Poulsen fortalte ogsd, at
flere antistofbehandlinger til hemofili
A og B er pd vej. Ogsd genterapi er pa
trapperne, men selvom teknologien har
vearet pd alles leeber i mange ar, lader
godkendelser endnu vente pd sig. Ndr
de kommer vil det veere en fundamental
anderledes behandling, men som ikke
alle vil fa tilbudt.

National
vagtordning for
bléederomradet

De danske hamofilicentre fik i
2020 etableret en falles national
hamofilivagt. Vagten er orga-
niseret, sa patienterne fortsat
ringer til deres stamafdeling og
far kontakt til den vagthavende
lege, som herefter kan kon-
takte haemofilivagten for rad og
vejledning. Set i lyset af, at de nye
og mere komplekse behandlings-
muligheder kraever en hgj grad
af ekspertise, er den nye vagt-
ordning vigtig. Den sikrer, at der
altid er en hamofililege pa vagt.
Vagten deles af hamofililaeger
fra Blgdercenter Vest pa AUH og
Haemofilicenter Rigshospitalet.

BL@DERNYT 01/22 7



Danske Jesper Grand star bag film
om cykelstjernen Alex Dowsett

Det er ikke kun passionen for cykling, som den professionelle cykelrytter Alex
Dowsett og den danske instrukter Jesper Grand har til fzelles. Begge har de ogsa
blgdersygdommen hamofili A i svaer grad. En sygdom, som umiddelbart synes
uforenelig med en professionel cykelkarriere. Men ikke for Alex Dowsett.

The bumblebee, eller pa dansk humle-
bien, ber ikke kunne flyve med sine alt
for sma vinger. Det ved den bare ikke.
Akkurat som den professionelle cykel-
rytter Alex Dowsett, som er fpdt med
hemofili A i sveer grad og alligevel har
kort for et af verdens bedste cykelhold,
Movistar, og sldet den prestigefyldte
timerekord.

I filmen "The Bumblebee” far vi et
unikt indblik i et helt specielt liv med
blgdersygdom, som bade byder pa spek-
takulere opture og folelsesmaessige
rutsjeture, og hvor prisen for at komme

Jesper Grand filmer
Alex Dowsett i den
gule forertrgje ved
det franske etapelgb
Circuit de la Sarthe
[privatfoto].
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fprst over den hvide malstreg, @ndrer
Alex’ syn pd sit liv, sygdom og karriere.
Béade blgdere og foraeldre til bgrn med
blgdersygdom vil helt sikkert kunne
genkende mange af Alex’ og familiens
overvejelser og dilemmaer fra eget liv.

Dansk instrukter bag filmen

Gennem flere dr har den danske in-
strukter Jesper Grand fulgt i halene pa
Alex Dowsett, familien og cykelholdet
Movistar. Det er der kommet en 70 mi-
nutter lang dokumentar ud af, som har
premiere i samme uge, som den danske
start pd drets
Tour de France
skydesigang.
Jesper, som ogsa

har heemofili A i sver grad, har gen-
nem mange ar vaeret aktiv cykelrytter
og selv kert flere af de ikoniske tour-
etaper i Frankrig.

Fokus pa et aktivt liv med
bledersygdom

Alex Dowsett og hans familie bruger
deres egen historie til at hjelpe og in-
spirere andre, der lever med blpdersyg-
dom. Blandt andet har de taget initiativ
til "Little Bleeders”. En fond der oplyser
og stetter bprn og unge i at leve et ak-
tivt liv med blpdersygdom. Laes Alex’
historie, og om hvordan han stetter
bern med blgdersygdom:
www.littlebleeders.com/alexs-story

Filmen "The Bumblebee”
(humlebien) har premiere i
biografen Grand Teatret
tirsdag d. 28. juni kl. 19.
Billetprisen er 70 kr. Ved
keb af billet er det muligt
at give et ekstra bidrag pa

200 kr. Overskuddet fra premieren
gar til Danmarks Blgderforening.

Premieredatoen ligger i samme

uge som cykellgbet Tour de France
starter i Danmark. Den danske tour-
start bestar af tre etaper, der skal
keres fra d. 1.-3. juli 2022.




Bloderappen skifter haender

Blpderappen, som er udviklet i samarbejde mellem Danmarks

Blpderforening, haemofilicentrene og IT-firmaet Journl, skifter haender. Et
nyt firma overtager kildekoden og samarbejdsaftalerne med regionerne.

I begyndelsen af marts 2022 indgav
IT-firmaet Journl konkursbegering.
Der har siden veeret forhandlinger med
forskellige kpbere og i maj lykkedes det
at indga aftale med firmaet Enversion
A/S, som vil viderefgre platformen, der
udover blpderappen og supporterer
patienter med urininkontinens og
kreeftforskning. Nyheden har bade for-
eningen og hemofilileegerne modtaget

med stor gleede og lettelse, for der er
siden 2015 lagt rigtig meget arbejde i at
udvikle appen, der endelig kom i drift
12020.

Siden konkursbegeeringen har det ikke
veret muligt at fa support, men der
har veret fokus pa at sikre, at brugerne
fortsat kunne registrere i blpderappen.
Dog har flere medlemmer, som er til-

knyttet Hemofilicenter Hovedstaden,
den sidste mdneds tid oplevet, at det
ikke leengere er muligt at registrere i
appen. Vi forventer, at appen snarest
muligt er oppe og kore igen, sd registre-
ringen kan genoptages, og vil lgbende
orientere om det videre forlgb.

KBH

Tak for stgtten!

| dette forar har to familier, der har
mistet sine kaere, valgt at betaenke
Danmarks Blgderforening med
donationer.

Da Egon Kamp Jensen d. 4. april gik bort, beslut-
tede de pargrende at opfordre til, at man i stedet for
at sende blomster donerede belgbet til Danmarks
Blgderforening. Foreningen modtogialt 9.231 kr. i
donationer.

Jens Bo Olesen gik bort d. 21. september 2021 og her
valgte de pargrende at skeenke Blgderforeningen en
sidste gave. Familien har doneret 10.000 kr., som er

premeerket foreningens sommerlejr for bgrn og unge.

Zret vaere Egon Kamp Jensens og Jens Bo Olesens
minde. Foreningen takker de pargrende for stgtten.

Nar smerterne tager over

Har du hert vores podcast, hvor vi stiller
vi skarpt pa smerter hos blgderpatienter?

Forskning om smerter og smertebehandling er kom-
plekst — og derfor ogsd komplekst at formidle. Men nu
kan du lytte dig klogere med Blgderforeningens podcast:
Nar smerterne tager over.

I podcastserien kan du blandt andet hgre om, hvad man
idag ved om smerter, og hvordan smerter kan behandles
hos blpdere. Du kan ogsd here to blgderpatienter for-
teelle om, hvordan de tackler en hverdag med kroniske
smerter.

Hpr podcasten ”Ndr smerterne tager over” hos Spotify, Google
Podcasts eller Apples Podcasts.

BL@DERNYT 01/22 9



Bledt igennem pa Ladywalk
og Sundhedsplejerskernes
Landskonference

Danmarks Blgderforenings kvindekampagne Blgdt igennem deltog i foraret ved
Sundhedsplejerskernes Landskonference d. 2.-3. maj og til Ladywalk d. 30. maj.

Danmarks
gning

Ved Sundhedsplejerskernes Landskonference, D. 30 maj mgdte glade kvinder fra Blgder-
d. 2.-3. maj i Aarhus stod frivillige klar til at dele foreningen op til en meningsfyldt gatur
viden og informationsmateriale ud om piger i Kebenhavn og Skeelsker. Pa trods af, at
og kvinder med blgdersygdom til de fremmpdte det danske forarsvejr ikke viste sig fra sin
sundhedsplejersker. bedste side, viste Blgderforeningens hold
flaget og var med til at stgtte sygdoms-
Hvor meget er det normalt at blgde, ndr man har menstruation? Det ramte kvinder til Ladgwalk.
spergsmal far sundhedsplejersker ofte stillet, ndr de taler med bgrn
og unge piger. Derfor er det vigtigt, at sundhedsplejerskerne er kleedt Blpderforeningen stillede i ar for tredje gang hold
pa til at tale om menstruation og ved, hvad det vil sige at have en til motionsarrangementet Ladywalk. Her gik de
kraftig menstruation, og at kraftige og langvarige menstruationer tilmeldte en tur med andre kvinder med blpdersyg-
kan vere tegn pa en blodersygdom. dom teet inde pa livet og samtidig var de med til at
stotte Ladywalks projekt. Kvinderne holdt hume-
Netop dét emne kunne de fremmgdte sundhedsplejersker blive klo- ret hgjt, selvom det var en regnfuld aften.
gere pa hos Blpdt igennems stand pa Sundhedsplejerskernes
Landskonference. Standen var godt bespgt, de frivillige Hvert ar donerer Ladywalk penge til or-
fik delt en masse informationsmateriale ud, og sund- ganisationer, der stotter sygdomsramte
hedsplejerskerne var meget lydhgre over for budskabet. kvinder. I ar gik stgtten til Hjertefor-
eningen og Endometriose Foreningen.
Mere opmerksomhed omkring blgdersygdom blandt 12020 donerede Ladywalk 100.000 kr.
kvinder, kan forhabentlig fore til, at flere piger med kraf- til kvindekampagnen Blgdt igennems
tige menstruationer vil blive udredt. hjemmeside: www.blpdtigennem.dk
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Familieudflugt i
selskab med havduyr,
landkrabber og familier
med bledersygdom

D. 21. maj holdt Danmarks Blgderforening
udflugtsdag for bgrn med blgdersygdom
og deres familier. Familieudflugten gik til
to destinationer — en for familier i gst
Den Bla Planet og en for familier i vest
Odense Zoo.

Lordag d. 21. maj medtes hele 87 bern og voksne til Blpder-
foreningens udflugtsdag. Deltagerne kunne velge mellem
to destinationer — Den Bld Planet i Kgbenhavn eller Odense
Zoo. Her tilbragte bern, foreeldre og sgskende en dagihyg-
geligt lag med andre bprnefamilier med blgdersygdom taet
inde pd livet, mens de kunne se pa alverdens hav- og land-
dyr. P4 begge ture var der arrangeret feelles frokost, hvor
snakken gik livligt, og der blev udvekslet erfaringer.

12020 kunne Danmarks Blpderforening for fgrste gang
invitere bgrnefamilier med blgdersygdom pa udflugtsdag.
Der var sa god opbakning til familieudflugten, at succesen
selviglgelig skulle gentages.

y

EHC2022

Copenhagen

EHC-konferencen
kommer til Keben-
havn i efteraret

Danmarks Blgderforening er i 2022
veert for EHC-konferencen. Den holdes
pa Scandic Copenhagen Hotel fra

d. 7.-9. oktober 2022. Arrangementet
vil blive afholdt som en hybrid-
konference. Det vil sige, at det bade er
muligt at deltage online og fysisk.

Danmarks Blpderforening er i 2022 vert for den euro-
paiske sammenslutning af blgderforeninger EHC’s
arlige konference — og du er inviteret! Til konferencen
kan du mgde blgdere fra hele Europa og here opleeg om
bla. heemofili og genterapi, kvinder og blgdersygdom,
og erfaringer fra den nyligt gennemfgrte livskvalitets-
underspgelse blandt danske blgderpatienter. Arrange-
mentet vil blive afholdt pd Scandic Copenhagen Hotel.
Det koster €200 eksklusiv overnatning for patienter at
deltage i konferencen, hvis man tilmelder sig inden
d.17.juli. Det er ogsa muligt at deltage online for en
pris pa €25.

Blpderforeningen vandt veertskabet ved EHC-konfe-
rencen i Bruxelles i 2018. Konferencen skulle have
veeret afholdt 1 2020 — desveerre blev den udskudt pga.
coronarestriktioner. Men nu er tiden endelig inde til,
at Danmark kan byde det europaiske blgdermiljg
velkommen i Kgbenhavn.

Tilmeld dig via EHC’s hjemmeside: www.ehc.eu

BL@DERNYT 01/22 11



WFH VERDENSKONGRES 2022

En radikal anderledes fremtid

D. 8.-11. maj medtes tusindvis af laeger, forskere, medicinalfolk og patienter fra
det internationale blgdermiljo til WFH's verdenskongres i Montreal. Her blev
der bl.a. diskuteret udvikling af blederbehandling, kvinder og blgdersygdom
og fremtidsperspektiver. Bestyrelsesmedlemmerne Tem Folmand og Hazel
Engelsmann repraesenterede Danmark ved kongressen.

Pa skeermen sidder der en ung fyr, med
bld ¢jne og veltrimmet skag, pa en
treestamme midt i regnskoven, og med
lyden af cikader som et gennemtraen-
gende lydtapet. Luke er i gang med at
fortelle sin historie. En historie der
handler om en kempe omveltning i
hans liv.

Fra at have hemofili Aisveer grad, har
han nu pd grund af genterapi vaeret
blgdningsfriiover to ar uden at have
taget en eneste dosis faktor. Det er ogsa
en dramatisk historie, om et vanvittigt
hardt forlgb det ferste dr, bl.a. pa grund
af de immundempende midler, der
bruges i behandlingen. Men ogsd om
den efterfplgende tid, hvor to maneders
rundrejse i Peru, hiking pd mudrede
stier og lange ophold pa bopladser inde
ijunglen er en gylden mulighed for
eventyr, og ikke en keempe udfordring
pad grund af —na ja, alt det som livet
byder en blgder.

12 BL@DERNVYT 01/22

€t mgdested for fagfolk og
blgderpatienter

WFH’s verdenskongres blev holdt i Pa-
lais des Congres i centrum af Montreal i
maj 2022. Verdenskongressen afholdes
hvert andet ar og er et mgdested for
alle, der har med heemofili og blgder-
sygdomme at ggre. Leger, sygepleje-
sker, industriens representanter, inter-
nationale repraesentanter, eksperter og
selvfplgelig blpderne selv (i rollen som
bestyrelsesmedlemmer i lokale forenin-
ger) mgdes for at debattere og fa den
nyeste viden om blgdersygdom.

I1gbet af konferencen praesenterede
diverse leeger i hgjloftede lokaler med
slides — der er en udfordring at forsta,
hvis man ikke har den store eksamen
i kemi — forskning inden for nye be-
handlinger. Noget der var nemmere at
ga til, var en fysioterapeuts opleg om
forspg med uddannelse om smerte-
handtering, koblet med treening over
zoom. Diagnosticering og behandling
af kvinder med gget blpdningstendens
havde et helt spor for sig selv — et fokus,
man kan forsta, emnet ikke nyder ude
iverden.

€t nyt og anderledes liv - med et
‘'men’

Mest interessant pa tvers af alle em-
ner, var den personlige historie som
Lukes. Hans forteelling var en del af en
session, hvor ogsa to unge maend med
inhibitor fortalte om forvandlingen fra
at veere lenket til en krop, der er i kon-
stant nedbrud, til pludselig at kunne
planlaegge en ferie, bygge et hus til sin
familie og have et arbejdsliv pa lige fod
med andre —i deres tilfeelde pa grund af
non-factor behandlinger.

Et radikalt andet liv, og en udvikling
der sammenlignes med skiftet fra plas-
ma til faktor, eller da hiv-medicinen
gjorde det muligt at leve med en syg-
dom, der ellers var en dpdsdom. Og en
udvikling, der har kunne skimtes i ho-
risonten i en menneskealder, men nu er
ankommet.

Selvom det er svert ikke at vaere opti-
mistisk, er der selvfplgelig forbehold.
Bivirkninger man skal have styr pa,
handtering af psykosociale eftervirk-
ninger som identitetstab og en usikker-
hed om, om miraklet virkelig holder.
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Verdenskongressen er mgdested for blgdere fra hele verden. Her har Tem mgdt nogle af foreningens
venner fra den indiske blgderforeningen. Danmarks Blgderforening har i mange ar samarbejdet med
den indiske blgderforening om projektet Blgderliv i Indien, for at forbedre indiske blgderes levevilkar.

Alligevel gor de tre fortellinger et
kempe indtryk.

€t faellesskab der favner hele kloden
Men én ting er de faglige oplaeg, der
fyldte dagene op. Det var om aftenen,
man rigtigt kunne merke hvorfor, at vi
var taget afsted, og ikke bare ngjes med
at deltage virtuelt.

Hvad jeg oplever, nar jeg derhjemme
mgder gamle lejrkammerater, er her
udvidet til hele verden; man genken-
der noget, som andre mennesker ikke
rigtigt kan seette sig ind i. Et egte fael-
lesskab pa tvaers af landegraenser og
kontinenter.

Det bliver uden tvivl en oplevelse at
vere verter for en del af dem i Kgben-
havn, nar det europiske blgdernet-
verk samles til EHC-konferencen d.
7.-9. oktober.

"Hvad jeg oplever,
nar jeg derhjemme
moder gamle lejr-
kammerater, er her
udvidet til hele ver-
den; man genkender
noget, som andre
mennesker ikke rig-
tigt kan satte sig ind
i. Et 2gte fellesskab
pa tvaers af lande-
graenser og konti-
nenter. ”

WFH VERDENSKONGRES 2022
- F0n, I - Pag ¥ h

Udover faglige opleg om blgdersygdom og behandling, bad
programmet ogsd pa personlige historier fortalt af blgderne selv.
Bl.a. fortalte Luke sin historie om at vere i genterapi, 0g de
goder og gener det har medfgrt.

2022 WFH
Annual Meeting
of the General

ELEVATOR
TO ALL LEVELS

Tem Folmand og Hazel Engelsmann
repraesenterede Danmark ved
kongressen.




NYT FRA CENTRENE

Rigshospitalet

Flytning

Haemofilicenter Rigshospitalet er ssammen med
resten af Afdeling for Blodsygdomme fra januar
2022 flyttet til nye lokaler, afsnit 2084 i opgang 2,
8. sal. I den forbindelse er der ogsa etableret blod-
provetagning i afdelingen. Det betyder, at der frem-
over ogsd skal bestilles tid til blodprgvetagning. I
indkgringsfasen har og vil der veere udfordringer
med kapacitet og tidsbestilling, som afdelingen er
opmeerksom pa og arbejder pa at fa lgst.

- Peter

= Kampmann

=

2 nyledende

= overlege
Fra 1. maj 2022
overtog overlege
Peter Kampmann
stillingen som
ledende overlege

for afdelingen efter Lars Kjeldsen. Peter er kendt af
mange blpderpatienter, tilknyttet Hemofilicenter
Rigshospitalet, hvor han siden 2013 har veeret
haemofilileege. Peter vil indtil videre fortsat ogsa
fungere som heemofililege.

Stor tak til Lars Kjeldsen for godt samarbejde gen-
nem mange ar — og stort tillykke til Peter Kamp-
mann som ny cheflaege for Afdeling for Blodsyg-
domme.

Der skal ogsa lyde en tak for indsatsen til Katja
Majlund Harder, der er stoppet som afdelingslaege
i heemofilien hos Afdeling for Born og Unge pa
Rigshospitalet.
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Aarhus Universitetshospital

Nyt digital postkasse for bgrn

Bgrneafdelingen pa AUH har faet ny funktionspostkasse:
auh.bu.godartedeblodsygdomme@rm.dk.

Den digitale postkasse kan bl.a. bruges til at fa fornyet medicin-
recepter (sd lenge det sker minimum 14 dage for medicinen skal
bruges), anmode om rejsebreve og nyt blpder ID eller til at sende
billeder af blpdninger efter aftale med teamet.

Split visits for stgrre bern

I bgrneafdelingen er man ogsd i gang med at implementere split
visits til kontrollerne for de unge blgderpatienter fra de er ca.
14-15 dr. Det indebzrer at den unge kommer ind alene til kontrol-
len fprst og at foreeldrene sd deltager i den sidste del af kontrollen.
Dette for at gge selvsteendigheden og klaede den unge bedre pad
iforhold til sygdom og behandling og derigennem forberede pa
transition til Blgpdercentret, nar den unge fylder 18 ar.

Ny afdelingslaege

Mads Okkels Lorenzen starter d. 1. juni og kommer til at se voksne
blpderpatienter til kontrol ligesom de gvrige laeger, der er tilknyt-
tet Blpdercenter Vest, AUH.

Nye arbejdsgange ved bestilling og levering

Far man fast forebyggende behandling med blgdermedicin
(profylakse), kan man gennem blgdercenteret fa en recept, som
geelder til flere udleveringer. Blpdermedicin bestilles herefter digitalt
hos hospitalsapoteket. Patienter i on demand behandling skal fortsat
bestille medicin til hjemmelager gennem blgdercenteret.

Fremover vil man kunne hente medicin lokalt i medicinbokse. I for-
ste omgang geelder det blgderpatienter, der bor i Region Midtjylland.
Der findes allerede koleboks pa Aarhus Universitetshospital og pa
Regionshospitalet Horsens. Derudover kommer der medicinbokse
pa Regionshospitalet Gedstrup, Center for Sundhed i Holstebro,
Regionshospitalet Randers, Regionshospitalet Silkeborg og Regions-
hospitalet Viborg. Les mere om de nye arbejdsgange ved bestilling
og levering af blpdermedicin fra AUH pa www.bloderforeningen.dk.



KALENDER

JUNI

28. "The Bumblebee” vises i
Grand Teatret k1. 19,
Kgbenhavn

2.-9.  Sommerlejr, Nordsjellands
Efterskole, Gribskov

6.-9.  Ungecamp, Nordsjaellands
Efterskole, Gribskov

AUGUST

22. Anspgningsfrist til
Blgdererstatningsfonden

SEPTEMBER
2.-4.  Foraldre/bgrn-seminar,
Musholm Konference-

center, Korsgr

3.-4.  Kvindetur,
Fjelsted Skov, Ejby pa Fyn

23. International opmaerk-
somhedsdag for ITP

24.-25. 30+ weekendtur,
Best Western Plus Hotel,
Fredericia

OKTOBER

7.-9. EHCkonference, Hotel
Copenhagen Scandic,
Kgbenhavn eller online

22.-23. Seniorseminar, Sjelland

31.  Anspgningsfrist til
Blgdererstatningsfonden

NOVEMBER

10. Sjeeldne-treef online
k1. 19-20

DECEMBER
1. World Aids Day

God sommer. Sekretariatet holder

sommerferie i uge 27-30.

MEDLEMSAKTIVITETER

e

'rgld_rE-:-l I_a'br_‘r}-semi
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nar 44

ps e

2.-4. september, Musholm Konferencecenter, Korsgr

Tag hele familien med til weekendseminar sammen med andre bgrne-
familier med blgdersygdom tzt inde pa livet. | ar afholdes Forzeldre/
bgrn-seminaret pa Musholm Konferencecenter tet ved Korsgr d. 2.-4.
september. Her vil der vaere faglige oplag for bgrn og voksne, work-
shops for sgskende, stikkeskole og erfaringsudveksling. Det koster
1.000 kr. per familie at deltage, inkl. kost og overnatning.

Tilmeldingsfrist: 8. august

30+ Weekendtur

24.-25. september 2022,
Best Western Plus
Hotel, Fredericia

Igeni ar inviterer

"De stive anklers klub”
ca. 30-50-arige pa week-
endtur. | ar gar turen til
Fredericia. Her venter en
hyggelig weekend med
relevante oplag, sociale
indslag, og hvor delta-
gerne har mulighed for
at spare og erfaringsud-
veksle. Tilmeldingsfrist:
22. august

LAS MERE

Hold gje med hjemmesiden:
www.bloderforeningen.dk,

hvor vi lgbende offentlig-
ger nyt om arrangementer
og andre nyheder.

.y AN
& Kvindeseminar”

3.-4. september, Fjelsted Skov,

€jby pa Fyn

Blgderforeningen inviterer endnu
engang pa kvindetur for barere og
kvindelige blgdere med hamofili, von
Willebrands sygdom, ITP og de helt
sjeeldne blgdersygdomme. Her kan du
blive klogere pa blgdersygdom hos
kvinder og samtidig mgde andre, der
kender til de gener og udfordringer, det
giver at have en blgdersygdom som
kvinde. Der vil vere faglige input, men
der vil ogsa veere afsat tid til sociale
indslag og at udveksle erfaringer om,
hvordan det er at leve med en blgder-
sygdom.

Tilmeldingsfrist: 8. august
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Stet Danmarks
Bloderforening

Du kan veere med til at
gere en kontant forskel.

Du kan vere med til at ggre en kontant
forskel ved at stptte Blpderforeningen med
200 kr. om aret — gerne tidligt pa aret, sa vi
kan nad at registrere dit bidrag.

Personlige bidrag er en forudseatning for, at
Danmarks Blgderforening kan beholde sin
godkendelse som almennyttig forening.

Uden den godkendelse er vi afskdret fra at
sgge midler hos en lang reekke af de fonde,
som stgtter vores aktiviteter.

Reglerne er sddan, at vi hvert ar skal mod-
tage bidrag fra mindst 100 personer, der
hver donerer mindst 200 kr.

Traek bidraget fra i skat

Du kan indbetale et belpb pa bankkonto
nummer 7040 — 1106847. Du kan ogsa
stotte via MobilePay pa nummer 35059.

Belpbet kan traekkes fra i skat. Giver du
bidrag til flere organisationer, kan det mak-
simale drlige fradrag sammenlagt vere
17.200 kroner (2022).

Forudsatningen for, at bidraget teller som
et personligt bidrag og bliver fratrukket
iskat, er, at du oplyser cpr-nummer til
foreningen. Du kan oplyse det i tekstfeltet
iforbindelse med overfgrslen pa eller ringe
til os pa telefon 33 14 55 05.

Har du spergsmadl, er du altid velkommen
til at kontakte sekretariatet.

Tak for din stgtte!

®
PP DANMARK

ID-nr. 47562

Tak for stgtten til Forsknings- og Stpttefonden i 2022:

CSL Behring

Biotherapies for Life™

Roche)
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