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Hvis uheldet er ude

Dajeg var 15 ar, blev jeg kert ned af en eeldre dame, der tog (meget) fejl af
rgdt og grent i et trafiklys i Neestved. Selvom jeg ramte ansigtet solidt ned
iasfalten i mit styrt fra cyklen, var jeg efterfglgende stadig ved en slags
bevidsthed og formdede der liggende midt i lyskrydset igen og igen at sige;
”Jeg er blgder. Ring til Rigshospitalet - og min mor”. Den @ldre bilist, som
var helt konfus, svarede; “Ja, jeg kan godt se, at du blpder lidt. Men det er
ikke sa slemt”. Heldigvis kom der flere vidner til og hgrte mine ord. Fd mi-
nutter senere var jeg pa vej med blink og horn mod fgrst Naestved Sygehus
og kort tid efter Rigshospitalet med mange tusinde enheder vigtig faktor 8
pumpet ind i venerne.

For at veere helt eerlig, sa tror jeg ikke, at jeg havde veeret i stand til at skrive
disse ord, hvis jeg - trods alt - ikke havde haft heldet med mig. Havde jeg
ikke kunnet insistere pa alvorligheden af min sjeeldne sygdom, og at Rigs-
hospitalet skulle adviseres gjeblikkeligt, var det nok gdet langt mere galt
end den hjernerystelse og to store blgdninger omkring gjnene, jeg endte op
med.

Pd Blpderforeningens drsmede i fordret og ligeledes i dette nummer af
Blgdernyt har vi sat fokus pa akutsituationer og blgdersygdom. Flere
medlemmer har givet udtryk for bekymringer i forhold til, hvordan man
som blpder i dagens Danmark eller ens pargrende skal agere, hvis uheldet
er ude. Og flere blgdere har ogsa berettet om episoder, hvor der har vaeret
decideret forvirring omkring, hvordan en blgder i en svaer akut situation
skulle handteres.

Som udgangspunkt er rddet klokkeklart: Kontakt altid dit heemofilicenter!

Samarbejdet og dialogen mellem blpder og heemofilicenter er afggrende.
Ogsa i akutsituationer, hvor enten blpderen selv eller andre sundhedspro-
fessionelle har brug for radgivning pa ekspertniveau.

I Danmarks Blgderforening bliver vi som forening ved med at insistere pa,
at kravet i Sundhedsstyrelsens specialeplan om en heemofilidggnvagt over-
holdes. Dette har ikke veeret tilfzeldet i en drraekke pa Rigshospitalet, og pa
Aarhus Universitetshospital er der nu heller ikke leengere en blgdervagt.
Men vi opgiver ikke kampen. Blgdernes sikkerhed er og bliver et must.

God sommer — og husk cykelhjelmen!

LEDER

Jacob Bech Andersen, formand

| dette nummer af
Blgdernyt har vi sat
fokus pa akutsituationer
og blgdersygdom. Flere
medlemmer har givet
udtryk for bekymringer

i forhold til, hvordan
man som blgder i dagens
Danmark eller ens
pargrende skal agere,
hvis uheldet er ude.
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Arsmede 2019

Arsmodet 2019 satte fokus pa, hvor
mange forskellige nye behandlings-
former, der udvikles til behandling af
blgdersygdom i disse dr. Bade overlaege
Peter Kampmanns oplaeg og formand
Jacob Bech Andersens beretning un-
derstregede ogsa, at det pa flere mader
vil blive mere komplekst at blive blg-
derpatient og mere komplekst at blive
blgderlaege. Generalforsamlingen blev
ledet af Magnus Heunicke, medlem af
Folketinget for Socialdemokratiet og
siden da udnaevnt til ny sundheds- og
eldreminister.

Fokus pa vagten

I'sin beretning pd generalforsamlingen
fremhavede Jacob Bech Andersen de
spendende nye behandlingsformer in-
denfor blpderomradet og understregede
samtidig, at den optimale behandling
og det gode liv for folk med blgdersyg-
domme ikke udelukkende handler om
at fa den rigtige medicin. "Det handler
i hgj grad ogsad om at passe pa sine led
og sin krop. Derfor er det vigtigt, at
haemofilicentrene har kapacitet til at
se blpderpatienterne som forskellige
individer med forskellige behov. Og at
sundhedsvasenet kan mgde os, bade
som sjeldne patienter og som kroni-
kere,” sagde Jacob.

Formanden fortalte, at foreningen har
faet etableret en god dialog med hamo-
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filicentrene pa Rigshospitalet og Skej-
by. I det forum bliver foreningen blandt
andet ved med at rejse bekymring over
vagtordningen pd Rigshospitalet og nu
ogsa pa Skejby, som foreningen ikke
mener lever op til Sundhedsstyrelsens
krav til et hejt specialiseret heemofili-
center. "Trods gode faglige argumenter
har vi sveert ved at treenge igennem
hospitalsvaeggen - eller mdske rettere
sagt budgetloftet,” pointerede Jacob.

Uforklarlige maerker

Et andet fokuspunkt for foreningen

er en bekymrende udvikling, hvor
familier med nye blgderbgrn oftere
indberettes til myndighederne pga.
mistanke om vold. Foreningen har i
2018 fdet kendskab til flere sager, hvor
hospitaler har vaeret hurtige til at mis-
tenke og melde foraeldre for vold, nar
de har henvendt sig pd hospitalerne
med bekymring om fx uforklarlige bla
merker eller andre symptomer pa pget
blgdningstendens. Blpderforeningen
stiller ikke spgrgsmadlstegn ved, at man
skal reagere pd mistanke om vold mod
bern. "Men pa blpdergruppens vegne er
vingdt til at insistere pa, at fokus pa det
sociale spor ikke ma blive pa bekost-
ning af sygdomssporet,” understregede
formanden.

Regnskab 2018

Kasserer Christian Krog Madsen pree-
senterede regnskabets hovedtal for ge-
neralforsamlingen. Foreningen havde
i 2018 indtaegter for ca. 3,3 mio. kr. De

stgrste indteegtskilder var medlems-
kontingenter og fundraising, der bidrog
med i alt ca. 1,9 mio. kr. Derneest offent-
lige driftstilskud og tilskud til kursus-
aktivitet, der udgjorde 1,2 mio. kr.
Foreningens udgifter udgjordei 20181
alt ca. 2,7 mio. kr. De stprste udgiftspos-
ter var sekretariatsbistand (1,1 mio.) og
medlemsaktiviteter (0,8 mio.), projek-
ter (0,4 mio.) og nationalt og interna-
tionalt samarbejde (0,3 mio.). Efter hen-
settelser landede drets regnskab posi-
tivt med et overskud paialt 74.755 kr.

Farvel og goddag

Naja Skouw Rasmussen, Lars Lehr-
mann og Poul-Erik Bach-Andersen
genopstillede ikke til bestyrelsen. Efter
kampvalg blev Heidi Brandt og Morten
Skovhus Eriksen valgt til bestyrelsen.
Tidligere suppleant Erik De Mare blev
ogsa valgt til bestyrelsen og Daniel
Straagaard Jensen blev ny suppleant.
Formanden bgd de nye repraesentanter
velkommen og takkede samtidig Poul-
Erik og ikke mindst Lars og Naja for
deres mangedrige indsats i bestyrelsen.
Bestyrelsen bestdr nu af Jacob Bech
Andersen (formand), Tem Folmand
(naestformand), Christian Krog Madsen
(kasserer), Palle Skovby, Palle Lykke
Ravn, Sine Lyons, Erik de Maré, Heidi
Brandt, Morten Skovhus Eriksen, Moni-
ca Nicole Jensen (suppleant) og Daniel
Straagaard Jensen (suppleant).
Danmarks Blgderforenings drsmgde 2019
blev stgttet af CSL Behring, Novo Nordisk,
Pfizer, Roche, Sobi og Tukeda.
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Dirigent for general-
forsamlingen var
Magnus Heunicke [(A),
som siden er blevet
Danmarks nye
sundhedsminister.
Stort tillykke!

Peter Kampmann tegnede
og fortalte levende om nye
behandlinger.

Bgrnene blev klogere pa
forstehjeelp sammen med
frivillige fra International Medical
Cooperation Committee (IMCC].

Igen i ér var der kampvalg til bestyrelsen.

Naja Skouw-Rasmussen delte resultaterne fra den forste "--n-.,71 1
europeiske undersggelse om kvinder og blgdersygdom. ! ol BLODERNYT 01/19 5
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Fra sveer til mild blgder
- en ny virkelighed
narmer sig

Det kan vaere slut med at stikke sig selv flere gange om ugen, nar nye
behandlingsmuligheder kommer pa markedet. Det kunne overlaege Peter
Kampmann fra Hematologisk Klinik pa Rigshospitalet fortzelle i et oplaeg
om nye behandlingstyper pa Blgderforeningens arsmgde d. 27-28 april.
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"Fremtidens blgderbehandling bliver mere sammensat, ndr flere behandlingsmetoder skal kombineres
og supplere hinanden”, fortalte overlaege Peter Kampmann pd Blgderforeningens drsmgde.

Arsmgdedeltagerne spidsede gre, da
overlege Peter Kampmann tradte op
pa scenen for at fortelle om tre nye
lovende behandlinger til blpdere med
haemofili. Behandlingerne - som blandt
andet betyder ferre stik - skal dog sta-
dig suppleres med faktorbehandling af
blgdninger. Fremtidens blpderbehand-
ling bliver altsd mere sammensat, nar
flere behandlingsmetoder skal kom-
bineres og supplere hinanden, fortalte
Peter Kampmann.

Genterapi

Den fgrst nye behandling der blev
prasenteret var genterapi til blgdere.
Behandlingen testes under navnet
AMT-o060 og AMT-o61. Indtil videre

er behandlingen primert udviklet og
afprevet pa bledere med hemofili B.
Behandlingen foregar en enkelt gang
med en indsprgjtning. I genterapibe-
handling bruges en ikke-skadelig virus
som transportmiddel for et raskt faktor
9 gen, der indferes i blgderens lever. Vi-
russen nedbrydes, og det raske faktor 9
gen efterlades ileveren, som begynder
at reproducere den raske koagulations-
faktor.

Behandlingen har vist lovende re-
sultater, hvor testpersoner med sveer
haemofili oplever deres sveerhedsgrad
forbedres til moderat eller mild. Pa den
madde bliver behovet for faktorbehand-
ling mindre. Der har indtil videre ikke
veret bekymrende bivirkninger ved
behandlingen. Genterapi til heemofili A
er ogsd under afprgvning.

Balance mellem mangden af
sterkning- og antisterkningsstoffer
Ny behandling med forsggslegemid-
lerne Fitusiran og Concizumab vender
princippet for blgderbehandling pa
hovedet, fortalte Peter Kampmann. I
stedet for at hjeelpe blodet med at stgrk-
ne (som man gor med faktormedicin),
bremser man kroppens normale haem-
ning af blpdsterkningen. Det vil sige

de stoffer som naturligt er i kroppen,
som forhindrer personer uden blgder-
sygdomme i at fa blodpropper. Pa den
made skabes en ligevaegt mellem blpde-
rens manglende stprkning og kroppens
naturlige antistgrkning. Dette er en
behandlingsform, som kan blive serlig
relevant for inhibitorpatienter. Behand-
lingen foregar forbyggende som en del
af hjemmebehandlingen, og gives som
indsprejtninger i huden. Begge midler
er i forsgg pa Rigshospitalet.

Bygger bro over faktormangel

Den tredje behandlingsstype udviklet
til hemofili A er allerede er taget i
brug. Det aktive stof hedder Emicizu-
mab. Behandlingen kobler ved hjelp

af et seerligt konstrueret antistof de to
molekyler faktor g og faktor 1o, fortalte
Peter Kampmann. P4 den made bygges
der en bro henover det defekte faktor 8.
Behandlingen sker ved hjelp af en sub-
kutan indsprejtning (dvs. under huden
istedet forien blodare) hver 7. til hver
28. dag. Intervallet vurderes ud fra hver
individuelle patient. Erfaringerne viser,
at antallet af arlige blpdninger falder
med denne forebyggende behandling.
Behandlingen betyder, at det er lettere
at tage medicin og det kraever feerre ind-
sprejtninger. Behandlingen kan ogsa
bruges til inhibitorpatienter.

ARSM@DET 2019

Muligheder og begransninger

De nye behandlingsformer tegner et
billede af en vaesentlig anderledes be-
handlingssituation for blgdere i frem-
tiden. Blpderbehandling med faktor er
dog ikke ved at forsvinde, fremhavede
Peter Kampmann. Ingen af de nye be-
handlinger kan for eksempel bruges til
at behandle blgpdninger, hvis de opstar
trods forebyggelse med de nye midler.
Blgdere vil derfor ogsd i fremtiden
skulle behandle blgdninger med faktor-
medicin.

Med nye behandlinger kommer ogsa
nye udfordringer, understregede Peter
Kampmann. Blgdere skal i fremtiden
treeffe valg og overskue flere forskellige
typer behandling sammen med deres
lege. De ny behandlingerne kraver

at blpderen tilpasser sig. Gar man for
eksempel fra at veere blpder med sveer
blgdersygdom til at have sygdommen
imild/moderat grad, skal man lere sin
sygdom at kende pd ny og finde nye
grenser, fremhavede Peter Kampmann

Som en sidste bemaerkning papegede
Kampmann, at selvom de nye behand-
linger har vist gode resultater, er det
vigtigt at huske, at ingen kender lang-
tidseffekter og bivirkninger af behand-
lingerne endnu.

BL@DERNYT 01/19
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Hvis ulykken sker

Arsmgdet 2019 satte fokus pa, hvad man som blgder og pargrende ggr, hvis uheldet
er ude. | alle akuttilfeelde er det hamofilicentret, som er livlinen.

Af Karen Binger Holm

bade blgdere og pargrende frygter. De
situationer, hvor der skal ringes 112 og
hvor man ikke selv er herre over, hvad

Hvad stiller man op, nar ulykken sker, der sker.

og man ikke selv kan fortzelle ambu-

lanceredderne, at man har en blpder- Hamofilicentret er livlinen

sygdom og at hemofilicentret skal Uanset om der ringes 112, eller man af
kontaktes? Det er en situation, som anden arsag bliver indlagt pa et lokalt
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sygehus, sa er hemofilicentret blpder-
nes livline. Ud over blgderne selv er det
kun ganske fd lzeger og sygeplejersker

i Danmark, der har den npdvendige vi-
den, ekspertise og erfaring i at behandle
de sjeldne blgdersygdomme. Derfor er
haemofilicentrenes vagtfunktion helt
afggrende.



ITP OG AKUTSITUATIONER

ARSM@DET 2019

Patienter med ITP bgr kontakte den behandlingsansvarlige h&matologiske afdeling og aftale procedurer i forbindelse
med akutsituationer. Det er ogsa en god ide sammen med sin ITP-lege at sikre, at CAVE oplysningerne er opdaterede.
Blgderforeningen tilbyder alle medlemmer med ITP et ITP ID-kort med information om sygdommen. Kortet kan bestilles

pa Blgderforeningens hjiemmeside.

Nar der ringes 112

Ringes der 112 og der er tale om en
livstruende eller muligt livstruende
situation, skal ambulancen, ifglge
regionernes visitationsretningslinjer,
altid kere patienten til neermeste akut-
hospital. Der afviges kun fra den in-
struks i tilfeelde, hvor en leege gennem
vagcentralen har visiteret patienten til
andet hospital, eksempelvis ved behov
for hejtspecialiseret behandling — som
tx blgdersygdom.

Derfor er det vigtigt, at heemofilicentret
sa hurtigt som muligt bliver kontaktet,
sa en heemofilileege sammen med vagt-
centralen kan vurdere, om ambulancen
skal kgre blgderen til neermeste akut-
sygehus eller direkte til Rigshospitalet
eller Aarhus Universitetshospital.

Ingen automatisk besked

I mange situationer vil det vare sikrest
at blive kgrt til neermeste akutsygehus
og derfra sd blive overflyttet til Aarhus
Universitetshospital eller Rigshospita-
let, hvis det er npdvendigt. Det vigtigste
er, at reddere, laeger og sygeplejersker
far oplysning om, at patienten har en
blgdersygdom og at der etableres kon-
takt med hemofilicentret.

Det vigtigste er, at reddere,
lger og sygeplejersker far
oplysning om, at patienten
har en blgdersygdom og at
der etableres kontakt med
hamofilicentret.

Hemofilicentret eller den behandlings-
ansvarlige afdeling far ikke automatisk
besked, ndr en blgder bliver indlagt pa
et lokalt sygehus. Derfor er det vigtigt,
at man bade som patient og pargrende
er opspgende og sikrer, at hemofili-
centret bliver kontaktet og inddraget i
bade behandling og indleggelse. Man
kan altid selv tage kontakt og bede
haemofilicentret/afdelingen kontakte
vagtcentralen og/eller sygehuset.

Identifikation er vigtig

Identifikation er afggrende for kend-
skab til diagnosen. Heldigvis er der
mange mdder, man kan blive iden-
tificeret pd. Alle blpdere far gennem
hemofilicentret et blpder-ID kort, der
oplyser diagnose og kontaktoplysnin-
ger til heemofilicentret. For medlemmer
med ITP tilbyder foreningen at printe
et ID-kort. Parprende kan ogsa fa et kort
i kopi. Nogle blgdere beerer halskaede
(dog tag) eller armbdnd med navn, diag-
nose og fpdselsdato indgraveret. Andre
legger npdinformation ind pa deres
mobiltelefon.

Nar fgrst man kender patientens identi-
tet, er der i det danske sundhedsvaesen
flere IT-systemer, der bruges af sund-
hedsprofessionelle til at dele oplysnin-
ger om patienten. Sundhedsplatfor-
men daekker bade Region Hovedstaden
og Sjeelland, som pa den méade deler
oplysninger. MidtEP] bruges i Region
Midtjylland og fra 2020 0gsd i Region
Syddanmark og fra 2021 i Region Nord-
jylland. Derudover er der det landsdaek-
kende system Sundhedsjournalen, hvor
der ogsa kan registreres oplysninger

om diagnose og hvilken medicin, man
ikke ma fa.

Opdatér CAVE

CAVE (latin for vogt dig eller undga) er
et medicinsk fagudtryk for legemidler
eller fpdevarer, som en patient ikke bar
fa, typisk pa grund af allergi. Oplysnin-
ger om CAVE indgar bade i Sundheds-
platformen, MidtEP] og i Sundhedsjour-
nalen. CAVE er noget af det forste, man
som ambulanceredder eller leege kigger
efter for at se, om der er leegemidler,
patienten ikke ma f3, og som andre
behandlere skal veere opmaerksom pa.

Derfor er det vigtigt at sikre sig, at det
under blgderens CAVE oplysninger
fremgar, hvilke preeparater patienten
ikke ma fa. For blgdere vil det handle
om, at man ikke ma fa medicin, der
indeholder blodfortyndende stoffer.
Her kan ogsa skrives en note om at
patienten er blpder og om at hemofi-
licentret skal kontaktes. P4 den mdade
kan oplysningerne tilgds uanset hvor
og for hvad man bliver indlagt. Det er
kun sundhedsprofessionelle, der har
adgang til at opdatere CAVE oplysnin-
gerne, sd tjek gerne oplysningerne i
bade det elektroniske journalsystem og
i Sundhedsjournalen sammen med din
leege, neeste gang du er til kontrol pa
hemofilicentret.

Leaes mere pd www.bloderforeningen.

dk/Blgdersygdom/Behandling/Traume-
situation

BL@DERNYT 01/19



Kvinder med blgder-
sygdom star sammen

Kvinder med blgdersygdom, | er ikke alene! Det var hovedbudskabet til den fgrste
europaiske konference om kvinder med blgdersygdom d. 24.-26. maj i Frankfurt.

Af Emilie Sofie Vraagaard

Der var en folelsesladet og opleftet
stemning til konferencen, hvor kvinder
fra forskellige lande og med forskellige
diagnoser for forste gang oplevede at
vere samlet i et rum, hvor alle andre
forstar deres sygdom og deres situation.
Til konferencen skulle ingen kvinder
forklare, at de ogsa er blgdere og kan
have alvorlige problemer. En deltager
opsummerede konferencen med or-
dene "Sammen er vi steerkere”, som fik
et stort bifald fra salen.
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Til at oververe det historiske gjeblik,
hvor The European Haemophilia Con-
sortium (EHC) slog de¢rene op for Euro-
pas forste konference om kvinder med
blgdersygdom var Heidi Brandt, Cas-
sandra Brandt, Anna Brask Lysemose og
Emilie Vraagaard som repraesentanter
for Danmarks Blpderforening.

Igennem tre dage kunne alle delta-

gere opleve en rekke opleeg om bl.a.
udbredte misforstaelser, diagnostice-
ringsforlegb, faglige oplaeg om graviditet
og fpdsler, manglende forskning og
tendensen til at kvinder i mange ar er

blevet overset og ignoreret i de euro-
pxiske blgderforeninger.

Menstruation er ogsa en blgdning
Danske Naja Skouw-Rasmussen var
den forste til at tage talerstolen. ”Vi
bliver ngdt til at se menstruation som
en hvilken som helst anden blpd-
ning”, slog Naja fast. Omkring 4,5 mio.
kvinder i Europa lever med en blpder-
sygdom, men kun en meget lille del
har en diagnose. Derfor er vigtigt at
sikre mere dbenhed og villighed til at
tale om kvinders blgdninger, herunder
menstruation. Ingen kvinder skal skifte



Til konferencen skulle ingen kvinder
forklare, at de ogsa er blgdere og kan
have alvorlige problemer. En deltager
opsummerede konferencen med ordene
"Sammen er vi sterkere”, som fik et

stort bifald fra salen.

menstruationsbind op til 40 gange om
dagen eller have kronisk blodmangel
pa grund af deres blgdersygdom. Kraf-
tig menstruation og andre blgdninger
pavirkeridag kvinders deltagelse i
fysiske og sociale aktiviteter. Blpdnin-
gerne kan ogsa gd ud over romantiske
forhold, venskaber og deltagelse i
skole/uddannelse eller arbejde. Derud-
over spiller blpdersygdom en vesentlig
rolle i kvinders evne eller villighed til
at fa bern.

Blodigt smil

Det er ikke normalt at blpde i munden,
og “sunde gummer blpder ikke” var
mantraet, da tandlege Alison Dougall
indtog talerstolen. Mange kvinder med
blgdersygdom — seerligt kvinder med
von Willebrands sygdom — bekymrer
sig om blpdninger i munden. Kvin-
derne kan opleve blpdninger i munden,
hvis de spiser fx et stykke ristet brgd
eller et stykke hdrdt slik og kan derefter
gd med smagen af blod i dagevis. Be-
kymringen om et blodigt smil kan ogsa
betyde, at kvinderne undgdr at smile
eller dbne munden, hvilket kan blive
en barriere i sociale sammenhzange.
For mange kvinder opleves blpdninger
imunden normale. Men sadan skal det
ikke vaere, slog Dougall fast. Med god
mundhygiejne bgr munden ikke blgde
—heller ikke nar du har en blpdersyg-
dom, fremhavede hun.

Overvejelser om at fa bern

Et gennemgaende tema pa konferen-
cen var overvejelser om at fa bgrn, nar
man som kvinde har kraftige men-
struationer og andre gynakologiske
blgdninger. En bekymring kan vaere

beslutningen om at stoppe med hor-
monbehandling og derved ga tilbage til
meget kraftige og smertefulde men-
struationer i forspget pa at blive gravid.
For andre er gnsket om bern et etisk
dilemma i forhold til muligheden for at
videregive sygdommen eller risikoen
for at abortere som led i pre-fpdsels-
diagnosticering. Selv om mulighederne
for pre- diagnosticering er blevet meget
bedre end forhen, medferer selve
diagnosticeringen ogsa svare valg.
Mange kvinder med blpdersygdom kan
desuden opleve stor og livslang skyld,
hvis de videregiver sygdommen til
deres barn.

Ensartet behandling

Selvom blpdersygdom er en fysisk
sygdom, har den ogsa psykiske kon-
sekvenser. Mange kvinder oplever, at
de md keempe for at blive troet pa af
behandlere og dernaest keempe for at
fa den rette behandling. Der mangler
viden om behandling af kvinder med
blgdersygdom, og der er brug for ens-
artet behandling pa tveers af lande. For
at gore det, ma der indsamles viden pa
tveers af lande pa en ensartet made. Det
var anbefalingen fra flere leegefaglige
talere.

Vil du hgre mere?

Hor mere om EHC’s kvindekonference
pa Blpderforeningens kvindetur, som
afholdesid. 21.-22. september i Frede-
ricia. Du kan ogsa leese et referat fra
konferencen pa engelsk pa www.ehc.eu

Konferencedeltagelsen er stottet af me-
dicinalfirmaerne Sobi og Octapharma.

Foto: EHC

Europxisk
undersggelse
om kvinder med
bledersygdom

Pa Blgderforeningens arsmgde
2019 praesenterede Naja Skouw-
Rasmussen resultaterne fra EHC's
undersg@gelse fra 2017 af kvinder
i Europa med blgdersygdomme.
Bade danske kvinder og haemofi-
lileger har bidraget til undersg-
gelsen. Kvinderne i undersggelsen
reprasenterer et bredt spektrum
af diagnoser sasom hamofili,

von Willerbands sygdom, an-

dre faktormangler, Glanzmanns
thrombasthenia, Bernard Soulier
syndrom og ITP. €t af undersggel-
sen konklusioner var, at kraftige
menstruationsblgdninger er det
mest udbredte problem blandt
kvinder med blgdersygdom.
Derudover viste undersggelsen
overraskende, at op til 50 % af
kvinderne oplever blgdersyg-
dommen pavirke deres evn eller
villighed til at fa bgrn.

Naja har som formand for den
europziske kvindekomite spillet
en vigtig rolle i at sette kvinder
med blgdersygdom pa dagsorde-
nen bade i Danmark og i Europa.
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Blpderforeningen spger frivillige, som vil
vere med til at skabe opmearksomhed
blandt praktiserende laeger om blpder-
sygdom blandt kvinder. Vi har brug for
frivillige til at bemande Blgderforenin-
gens stand pa konferencen Laegedagene
d. 11-15. november. I standen vil vi dele
materiale ud og fortelle de bespgende
praktiserende leeger om de udfordringer,
kvinder med blgdersygdom oplever.

Laegedagene er de privatpraktiserende
leegers arlige efteruddannelseskonferen-
ce, der holdes i Bellacentret i Kgbenhavn.

Blpderforeningen har i ar faet en unik
mulighed, for at skabe opmarksomhed
omkring blpdersygdom til konferencen.
Vi har brug for din hjelp til at bemande
standen.

Standen er en del af kampagnen "Blgdt
igennem”. Kampagnen gennemfgres for
at udbrede kendskabet til kvinder med
blpdersygdom - bade blandt kvinder og
blandt sundhedsprofessionelle, sa flere
unge piger og kvinder med gget bled-
ningstendens kan fa den rette hjalp og
diagnose.

Vil du hjelpe med at udbrede kendskabet
til kvinder med blgdersygdom?

Bliv frivillig

Der skal vaere minimum to frivillige i
standen kl. 10-16 fra mandag til fredag.
Som frivillig bestemmer du selv det
antal dage eller timer i standen, som
passer dig. Har du lyst til at komme med
pa Legedagene som frivillig eller har du
nogle spprgsmal kan du kontakte sekre-
tariatsleder Karen Binger Holm pa kbh@
bloderforeningen.dk eller pa telefon-
nummer 60 24 62 77.

Smerter i fokus

Der er bdde i Danmark og internationalt
et stigende fokus pa smerter — bade
hvad smerter gor ved os mennesker

og hvordan smerter kan forebygges.

Hos blgderne skyldes smerterne oftest
senfplger som haemofiliartropati (en ka-
rakteristisk type slidgigt) og ledskader.
Den seneste livskvalitetsunderspgelse
fra 2012 viste, at 45 procent af de danske
bledere dagligt tager mellemstark staerk
og sterk smertestillende medicin.

Tidligere bestyrelsesmedlem Henrik
Kejlberg og fysioterapeut Mads Trolle
har i juni veeret til et europaeisk mede
om nye metoder til behandling af kroni-

R WA L

Videnscenter for B&rnesmerter
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ske smerter hos blgdere. Derfra beretter
de, at der sker rigtig meget pa omradet,
lige fra behandling med lavdosis anti-
depressiv medicin til mentaltrening. P4
jubileeumsarsmegdet, der holdes pa Opus
Horsens d. 18-19. april 20208, vil bade
overlege Eva Funding fra Rigshospita-
let og fysioterapeut Mads Trolle holde
oplaeg om smerter hos blpdere og de nye
metoder til smertebehandling.

Bern og smerter

P4 dette ars Foraldre-bprn seminar, der
afholdes d. 6-8. september pa Broga-
arden i Middelfart, seettes ogsa fokus
pa smerter. Takket vere forebyggende

behandling oplever bgrn med blgder-
sygdom i dag heldigvis sjeldent smerter
pa grund af blgdninger. Det er oftere
smerter i forbindelse med IV-behand-
ling og blodprevetagning, der fylder.
Pd seminaret vil sygeplejersker fra
Videnscenter for Barnesmerter pa Rigs-
hospitalet komme og holde oplaeg om
smerter hos bgrn og hvordan smerter
kan forebygges og lindres. Der er abent
for tilmelding til seminaret pa Blpder-
foreningens hjemmeside.



NYT FRA CENTRENE

Rigshospitalet

Patientskema i MinSP

Det nye elektroniske spgrgeskema til blpdere tilknyt-
tet Hemofilicenter Rigshospitalet er et af de allerfor-

ste af sin slags i Sundhedsplatformen. Spergeskemaet
sendes til patienten via MinSP forud for kontrolbesg-
get.

I skemaet er der bade spgrgsmal om helbred, smerter
og livskvalitet, som skal hjelpe bade patient og leege
med at forberede samtalen ved de ambulante kontrol-
besgg. Skemaerne vil ogsa kunne bruges i forskning
til at fplge udviklingen i blpdernes livskvalitet over
tid.

Skemaet skal udfyldes og returneres i MinSP. Hvis
haemofilicentret ikke modtager besvarelsen inden for
den fastlagte tid, vil sekreteeren sende en reminder.
Skemaet er udviklet som en del af det telemedicinpro-
jekt, som Aarhus Universitetshospital, Rigshospitalet,
Center for Telemedicin og Danmarks Blpderforening
har gennemfort.

Aarhus Universitetshospital

Andringer i ordning med
udbringning af medicin

Fremover er det Hospitalsapotekets Logistikafdeling,
Team for Vederlagsfri Medicin, som vil handtere
udlevering og forsendelse af medicin til behandling af
blpdersygdomme.

Tidligere har blpdere tilknyttet AUH fdet leveret blg-
dermedicinen med PostNord, men fremover vil det me-
ste blpdermedicin blive leveret med en fragtmand. Det
er ogsa fortsat muligt selv at hente medicin direkte pa
Hospitalsapoteket.

Fremover skal blgdermedicin bestilles senest 7 dage
for, man gnsker medicinen leveret. Op til jul, paske
og ferier md man meget gerne bestille faktormedicin
senest 14 dage for, man gnsker medicinen leveret.

Alle, der bestiller medicin, vil blive ringet op af Hospi-
talsapoteket forud for den fgrste levering. Las mere
om &endringerne i ordningen pd www.bloderforenin-
gen.dk.

NY UNDERS@®GELSE OM SYGDOMSFORSTAELSE BLANDT DANSKE BLODERE

Sugeplejerske Cecilie Maria Luthje Clausen fra Hemofilicenter Rigshospitalet har faet midler til at gennemfgre en
undersggelse om danske blgderes sygdomsforstaelse, adhaerens og livskvalitet. Undersggelsen skal vaere med til

at vise, hvilke behov der er for patientundervisning og stette.

Malgruppen er alle blgdere over 18 ar med hamofili A, haemofili B eller von Willebrand (bade mild, moderat og
sveer). Datatilsynet har godkendt undersggelsen og der vil i lgbet af september maned blive udsendt brev gen-

nem e-boks om samtykke til at deltage i undersggelsen.

BL@DERNYT 01/19 13



Medlems-
mode om
ITP

En gruppe frivillige i Danmarks
Blpderforening har taget initiativ
til et mgde for medlemmer med
ITP og pargrende — ogsa foraldre
til bgrn med ITP. Mgdet atholdes
fredag d. 27. september fra kI.
15.30-18.30 1 Blpderforenings
lokaler i Kompagnistraede 22 i
Kgbenhavn. Her vil overlaege Eva
Leinge fra Rigshospitalet holde
oplaeg om Dansk Hematologisk
Selskabs vejledning for diagno-
stik og behandling af primeer ITP
fra 2018. Der vil ogsa veere nyt
om Blgderforeningens projekt
om oversattelse af det canadi-
ske dialogveerktej til maling af
livskvalitet blandt bgrn med

ITP og deres familier. Sidst men
ikke mindst vil der ogsa veere
god mulighed for spgrgsmal og
erfaringsudveksling.

International markedag for ITP
Mgdet holdes den sidste fredag i
september, som ogsa er den inter-
nationale markedag for ITP. Her
vil mennesker verden over saette
fokus pa og skabe opmarksom-
hed om blodsygdommen. Det
gores blandt andet ved at beaere
lilla tgj og dele deres historier pa
de sociale medier.

Sa st gerne allerede nu et
stort kryds i kalenderen fredag
d. 27. september!
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Genbrug er guld

Foto. iStock

I Skive selger Anne-Sophie Ravn genbrugsvarer til fordel for Dan-
marks Blgderforening. Anne-Sophie, som er mor til en dreng med
hamofili, selger brugt tpj og legetpj gennem genbrugsbutikken
Hylde Deluxe. "I vores lokale genbrugsbutik havde jeg set, at andre
donerede til foreninger. Og sa synes jeg, at det var neerliggende at
donere til Blgpderforeningen,” forteeller Anne-Sophie. Hylde Deluxe
stiller standen til radighed og overskuddet satter butikken direkte
ind pa foreningens konto. Salget, som nu har veereti gangiet ar, hari
altindbragt 524,45 kr. til Blederforeningens arbejde.

Har du ogsa lyst til at seelge brugte ting og sager til fordel for Blpder-
foreningens arbejde? I flere byer kan man salge brugte varer gennem
kommisionsbutikker. Her kan du henvende dig og spgrge om mulig-
hederne for at have en donationsstand.

Tak for stetten til Anne-Sophie Ravn og familie!



KALENDER

AUGUST

16.  Ansggningsfrist,
Blgdererstatningsfonden

SEPTEMBER

6.-8.  Forzldre/bgrn-seminar,
Brogaarden, Middelfart

7. Netverksmgde for 30-49,
Kpbenhavn

21.-22. Seniorseminar,
Opus Horsens

21.-22. Kvindetur, Hotel Fredericia
27. International ITP dag

27. ITP-patientmede,
Kgbenhavn

OKTOBER

15.  Ansggningsfrist,
Forsknings- og Stettefonden

NOVEMBER

I. Ansegningsfrist,
Blgdererstatningsfonden

11.-15. Leegedage i Bella Centret

15.-17. Nordisk Mgde, Kgbenhavn

DECEMBER
I. World Aids Day

I. Julefrokost i HIV-netvarket,
Kgbenhavn

GOD SOMMER!
Sekretariatet holder sommer-
ferielukket i uge 28-31.

MEDLEMSAKTIVITETER

Forzeldre/bern seminar

6-8. september pa Brogaarden, Middelfart

Tag hele familien med pa weekend med Blgderforeningen. Videnscenter
for Bernesmerter kommer og holder oplaag om smertebehandling

hos bgrn ved medicingivning og blodprévetagning. Der vil ogsa

igen i ar vaere workshops for sgskende og tid til erfaringsudveksling.
Tilmeldingsfrist: 16. august

TR e

Netvark for
30-49

Kvindetur

7. september i Kebenhavn

Igen i ar mgdes "De stive
anklers klub” til hyggeligt
samvaer. Dagen vil blandt
andet saette fokus pa
smertehandtering og
mulighederne for at have et
fysisk aktivt liv med smerter.
Der er allerede nu abent for
tilmelding pa hjemmesiden.

21 - 22. september,
Hotel Fredericia

Weekenden er malrettet
kvinder med blgdersygdom
og bzrere. Her s®ttes fokus
pa de udfordringer, der er
sarlige for kvinder med
bledersygdom og skabes rum
for erfaringsudveksling og
netvaerk.

Tilmeldingsfrist: 6. september

Flere
arrangementer

Hold gje med hjemmesiden
www.bloderforeningen.dk,
hvor vi lgbende offentligger
nyt om arrangementer og
andre nyheder.
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Stot Danmarks

Bloderforening

Du kan veere med til at
gere en kontant forskel.

Du kan vaere med til at ggre en kontant
forskel ved fast at stotte Blpderforeningen
med 200 kr. om dret — gerne tidligt pa dret,
sd vi kan nd at registrere dit bidrag.

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

Uden den godkendelse er vi afskaret fra at
spge midler hos en lang raekke af de fonde,
som stgtter vores aktiviteter.

Reglerne er sddan, at vi hvert dr skal mod-
tage bidrag fra mindst oo 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
stptte via MobilePay pd nummer 35059.

Belpbet kan traekkes fra 1 skat. Giver du

bidrag til flere organisationer, kan det mak-

simale arlige fradrag sammenlagt veere
16.300 kroner (2019).

Forudsatningen, for at bidraget teeller 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 eller ringe til
os pa telefon 33 14 55 05.

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

Tak for din stotte!

®
PP DANMARK

ID-nr. 47562

Tak for stgtten til Forsknings- og Stettefonden i 2019:

CSL Behring

Biotherapies for Life™

Roche)

novo nordisk’
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ocm phq agle



