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Historier fra det
virkelige liv

Hvis du i de seneste maneder er faldet over den store fotoudstilling At
hgre til, som vises flere steder rundt om i Danmark, sd er du maske stedt
pa billedet af bestyrelsesmedlem Palle Skovby. Han leegger nemlig ansigt
til i den unikke udstilling, der satter spot pa forskellige liv med og trods
handicap.

J13)|18Wy SJe 0304

Kzempe tak til Palle og til alle jer andre, der lgbende stiller op og deler ;
netop jeres historie. I de forgange mdneder har man udover Palle Skovby A =
kunne mgde flere af vores medlemmer i Danmarks Blpderforening pa Jacob Bech Andersen, formand
forskellige platforme.

79-drige Peter Hauschildt hari en af Blpderforeningens jubileeumsfilm
fortalt om sit liv med von Willebrands sygdom. Familien Thagaard Chri-
stensen har pa foreningens Instagram-profil skildret hverdagen med 6-ari-

ge Phillip, der har heemofili A. Og bestyrelsesmedlem Palle Lykke Ravn Det er langt fra ‘bare lige” at

giverien ny podcast af SundhedsTV et hjerteskarende indblik i, hvordan dele sin personlige historie med

det var for ham som barn at fi beskeden om, at han var smittet med HIV. andre. Jeg synes selv, det kan

Det er langt fra ’bare lige’ at dele sin personlige historie med andre. Jeg sy- vaere grenseoverskridende,

n.est'seiv, det kan vere greenseoverskridende, men det er vigtigt. Ekstremt men det er vigtigt. Ekstremt
igtigt. . ..

Vigts vigtigt.”

For ndr vi giver noget af os selv, kan andre med blpdersygdom teet inde
pa livet relatere til deres egen situation og hverdag. Og det giver hab og
styrke at vide, at man ikke er alene.

Og ndr vi som blpderpatienter deler vores unikke historie og erfaring,
hvor end vi nu erilivet, sd gor vi en forskel og er med til at give ngdven-

dig viden videre om vores lille sjeeldne sygdomsomrdde.

Det er sddan, vi bliver klogere — pa os selv og pd andre.
Og det er sadan, vi bliver steerkere.

Godt nytar!
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Jacob Bech
Andersen, formand
for Danmarks
Blgderforening
dbnede sammen
med formanden
for EHC Declan
Noone EHC Confe-
rence 2022

Europas blgdere
samlet til konference
i Kebenhavn

)

“Der var helt tydeligt en fantastisk
energi ved konferencen efter flere ar med

virtuelle konferencer. Meget af den viden der

udveksles ved konferencerne sker i pauserne —
og det har manglet i de seneste ar. Det afspejles
ogsa i et rekord stort antal deltagere. At dgmme
ud fra tilbagemeldingerne fra deltagerne, var det

en meget vellykket konference, hvor vi med

D. 7.-9. oktober 2022 var over 300

blgdere, forskere, repraesentanter fra
medicinalindustrien, l[eeger og sygeplejersker
fra hele Europa samlet til EHC Conference om
blpdersygdom i Kgbenhavn.

af et teet samspil
mellem leege og
patient, og hvad

begge parter kan en stor indsats fra foreningens sekretariat og
I ar var det Danmarks Blgderforenings gore, for at der er frivillige har givet alle deltagere et godt
tur til at veere veertsland for den euro- en god og givtig indtryk af Danmark.”
peaiske paraplyorganisation EHC’s dialog. :

(European Haemophilia Consortium)
arlige konference, der turnerer rundt
mellem de europaiske blpderforeninger.
Konferencen blev afholdt i Kgbenhavn,
hvor der var naesten 400 deltagere til-
meldt enten fysisk eller online.

Hvordan er det at vaere blgder andre
steder i Europa?

Konferencens program spaendte over
mange emner, og der var fokus pa man-
ge forskellige perspektiver og patient-
grupper. Deltagerne kunne hgre opleg
fra forskere, leeger og fysioterapeuter,
samtidig med at der ogsd var personlige
forteellinger fra patienter fra forskellige
europziske lande. Bl.a. blev emner som
behandling af blpdersygdom, genterapi,
lever-opfelgning efter hepatitis, kvin-
der og blgdersygdom og milde blpdere
debatteret.

Et tema, der var serligt fokus pd gen-
nem hele konferencen, var vigtigheden
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Fra et dansk perspektiv
Formand for Danmarks
Blgderforening Jacob Bech An-
dersen, bod sammen med formanden
for EHC Declan Noone de fremmeodte
velkommen til den forste fysiske EHC-
konference i tre ar.

Bagefter kunne Jacob Bech Andersen
med et stort smil give ordet videre til
overlaege Eva Funding fra Rigshospita-
let og overleege Lone Hvitfeldt Poulsen
fra Aarhus Universitetshospital, der
fortalte deltagerne om livskvalitet hos
danske blpdere, og hvilke erfaringer
viiDanmark har gjort os med Blpder-
appen. Las mere om de to opleeg pa de
fplgende sider.

€En sand forngjelse

"Det har veret en keempe forngjelse at
kunne byde blgdere, leeger, professorer
og medicinalindustrien fra hele Europa

Christian Krog Madsen,

bestyrelsesmedlem

velkommen i Kpbenhavn til den

store EHC Conference 2022. Vi har
diskuteret blgpdersygdom, behandling,
organistionsudvikling og meget andet.
For fgrste gang i tre dr har Europas
blgderforeninger haft mulighed for

at veere samlet efter COVID-19, og det
har veret helt fantastisk. Pa vegne af
Danmarks Blpderforening er jeg meget
glad for, at det er Iykkedes os at holde et
sa vellykket arrangement” siger Jacob
Bech Andersen, formand for Danmarks
Blgderforening.

I forbindelse med afholdelse af EHC-
konferencen har Danmarks Blgderforening
modtaget stptte fra CSL Behring, Novo
Nordisk, Roche, Takeda og Sobi.
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Formanden
for EHC,
Declan
Noone, dbner
officielt
konferencen.

Derar over 300 deltagere ved
konferencen— heriblandt blgdere i
allgt.aldre fra hele Europa. [
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Marion Bréuer
fra den gstrigske
blgderforening
fortaeller en
personlig
historie om de
udfordringer
kvinder med
blgdersygdom
mader i
hverdagen.

sal, da Europa je ste gang i tre
ar efter COVID-19 unne samles i Kebenhavn.
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Ny livskvalitetsundersggelse:

Vi er stadig ikke i mal

Resultater fra ny undersggelse viser, at livskvaliteten blandt danske blgderpatienter
er forbedret siden den fgrste livskvalitetsundersggelse i 1988. Men resultaterne fra
den nyeste undersggelse, som blev praesenteret af overleege Eva Funding pa EHC
Conference 2022, viser 0gsa, at de danske blgderes livskvalitet i dag pa flere punkter
stadig ikke er pa hgjde med den generelle danske befolkning.

Overlaege Eva Funding praesentereis
resultaterne fra ny undersggelse af de
danske blgderes livskvalitet pd EHC
Conference 2022.

= .

Af Anne Mette Christensen

For flerde gang siden 1988 har Danmarks Blpderforening i
samarbejde med de danske heemofilicentre i december 2021
gennemfprt en livskvalitetsunderspgelse blandt patienter
med hemofili og von Willebrands sygdom.

De forelgbige resultater og konklusioner fra undersggelsen
blev praesenteret pa EHC Conference 2022 i oktober af over-
leege Eva Funding, Afdeling for Blodsygdomme, Rigshospitalet.

“Undersggelsen af blpderpatienternes livskvalitet dokumen-
terer den langsigtede effekt af behandlingen, og viser, at i takt
med at behandlingen bliver bedre, sa stiger livskvaliteten

og funktionsniveauet hos blpderpatienterne. Vi har stadig

til gode at se langtidseffekten af de nye langtidsvirkende og
subkutane leegemidler, og kommende underspgelser vil for-
hébentligt afspejle denne effekt,” siger overleege Eva Funding,
Afdeling for Blodsygdomme, Rigshospitalet.
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Stadig udfordringer

Behandlingen af blpdersygdomme er siden den fprste under-
spgelse i 1988 markant forbedret. Det har bevirket, at blpder-
nes livskvalitet pa flere omrader er pa linje med den generelle
danske population. Men der er stadig udfordringer i livet med
blpdersygdom, hvis man sammenligner blgdernes livskvalitet
med resten af befolkningens.

Patienter med blpdersygdom har eksempelvis et darligere
selvvurderet helbred end den gvrige danske befolkning. Der
ses ogsa en hejere forekomst af ledskader, forhgjet blodtryk
og flere tilfeelde af hjerneblpdninger. Ikke overraskende har
patienter med blpdersygdom ogsa stgrre sandsynlighed for at
have smerter i arme, heender, ben, knee, hofter og led.

Unikt datagrundlag

Underspgelsen af blpdergruppens livskvalitet er unik, idet
Danmark Blpderforening har fulgt patientgruppen kontinu-
erligti hele 35 ar. Det giver helt unikke data pa, hvordan livet
for den lille patientgruppe har udviklet sig.

"Blpdersygdomme har veret og er til dels stadig i nogen grad
altomsiggribende. Derfor er det vigtigt, at vi som patientfor-
ening lgbende fplger op pa, hvordan danske blgderpatienter
egentlig gar og har det, sd vi sammen med hemofilicentrene
kan sette ind og stotte der, hvor der er brug for det,” lyder det fra
formanden for Danmarks Blpderforening, Jacob Bech Andersen.

Det var fgrste gang, at resultater af den nye livskvalitetsunder-
spgelse anno 2021 kunne preesenteres, pd EHC-konferencen.
En artikel, hvori blgpderpatienters livskvalitet sammenlignes
med den generelle danske populations livskvalitet, er frem-
sendt til publikation og afventer vurdering. Titlen er: Health
and quality of life of patients with hemophilia: A national
study of 124 Danish men”, og forfatterne bag er: Christina
Schnohr, Ola Ekholm, Lone Hvitfeldt Poulsen, Lars Lehr-
mann, Terkel Andersen, Eva Funding, Karen Binger Holm og
Jakob Bue Bjgrner.

Snart offentliggpres ogsa det fulde overblik over resultaterne
af livskvalitetsunderspgelsen.
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Blederappen kan vzere et
forbillede i andre lande

Digitalisering er ikke kun for store patientgrupper — det
er blederappen et bevis pa. Selvom gruppen af patienter
med blgdersygdomme er lille, har det i Danmark veeret
muligt at udvikle en national app, som letter patienternes
hverdag og styrker samarbejde mellem patienten og den

FAKTA OM LIVS-
KVALITETSUNDERSOGELSEN

¢ Undersggelsen er gennemfgrt
i december 2021. Alle danske

hamofilipatienter med
moderat eller svaer hamofili
A og B, og patienter medvon ..

behandlingsansvarlige laege.

Willebrands sygdom type
3 modtog en invitationtit .

sp@rgeskemaundersggelsen i

Overlaege Lone Hvitfeldt Poulsen, Blg-
deres e-Boks.

dercenter, Aarhus Universitetshospital
presenterede de erfaringer, vii Danmark
har gjort os med Blgderappen, for delta-
gerne pa EHC Conference 2022 d. 7. ok-
tober i Kgbenhavn. De danske erfaringer
vakte stor interesse og kan forhabentlig
vere til inspiration i andre lande.

» Der er tidligere gennemfert tre
tilsvarende undersggelser i 1988,
2001, og 2012.

e Undersggelsen undersgger
sociodemografiske faktorer,
patientens vurdering af eget
helbred, teenders tilstand, andre

Bedre overblik over blgdninger o
kroniske sygdomme og ensomhed. 0 gerog

medicinforbrug

Ved at bruge blgderappen far bade pa-
tienter og hemofilileegerne brugbare
oplysninger om blgdninger og medi-
cinforbrug, og de digitale registreringer
giver ogsa et bedre felles grundlag for
dialog med hemofilicenteret om men-
stre i blgdninger og medicinforbrug.

» Livskvalitetsundersggelsen er
stattet af Hoffmann og Husmans
Fond, samt medicinalfirmaerne
Bayer, CSL Behring, Novo Nordisk,
Pfizer, Roche, Sobi og Takeda.

b b

Det var en virkelig god konference -
ogsa for os sundhedsfaglige, med virkelig
mange spendende og gode foredrag og
oplag. Der var meget fokus pa patientper-
spektivet, og det var rigtig spaendende at hgre
om. Derudover var der en szrlig sygeplejerske
workshop om seksualitet, som var virkelig
interessant og meget lzererig at deltage i.

“Appen kan gge kvaliteten i hjem-
mebehandlingen, samtidig med, at
behandlingen bliver mere effektiv
og skreeddersyet til den enkeltes
behov” siger overlaege Lone
Hvitfeldt Poulsen.

Dokumentation for at
behandlingen virker
Appen har veret nationalt
implementeret siden 2020,
og flere hundrede blpdere har
allerede faet oprettet deres be-

Cecilie Maria Liithje Clausen, sygeplejerske, handlingsplan i appen.

Afdeling for Blodsygdomme,

Rigshospitalet "Nar man kan registrere digitalt far

blpderen og legen et bedre udgangs-
punkt for at tale om, hvordan behandlin-

gen virker i hverdagen og kan tilpasses
den enkeltes behov. Med appen sikrer
viogsa en bedre dokumentation for, at
den dyre behandling, blgderne far, virker
som den skal” siger Jacob Bech Ander-
sen, formand for Danmarks Blgderfor-
ening.

Appen er udviklet i et samarbejde mel-
lem Danmarks Blgderforening, de to
danske hemofilicentre (Aarhus Univer-
sitetshospital og Rigshospitalet), Center
for Telemedicin og virksomheden Jour-
nl (nu overdraget til Enversion)

Blgderappen er stgttet af Sundhedsstyrelsen,
Sundheds- og Aldreministeriet, Det Obelske
Familiefond, Helsefonden, Ledelsesforum for
IT (Region Midtjylland), Jascha Fonden, og
medicinalfirmaerne Bayer, CSL Behring,
Novo Nordisk, Octapharma, Pfizer, Roche,
Sobi og Takeda.

erleege Lone
vitfeldt Poulsen

pleeg ved EHC
onference om
danske erfaringer
d blgdersygdom.
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Milde blgdere
| fokus

Pd lgrdagens program var der bl.a.
oplag om, hvordan det er at leve med

naseblod osv. De

sundhedsfagligt og patientperspektiv.
udfordringer end de, der har en blpder-

det kan fgre med sig, blev debatteret pa
konferencen:

”Der var flere opleeg omkring milde
blgdere, som har gjort stort indtryk.
Der er ikke mange behandlingsmulig-
heder, men mange blpdninger i led, bla
merker, blpdninger ved tandbgrstning,

Nye behandlinger
i pipeline

P4 EHC-konferencen var der bl.a. fokus pa de nye og
fremtidige behandlingsmuligheder, der pibler frem
idisse ar. Debatten gik pa, hvad patienter, leeger og
blpderforeninger skal veere opmarksomme paidet
nye behandlingslandskab.

Inden for behandling af blgdersygdom har genterapi
imange ar veret pa alles leeber, og den nye behand-
lingsform havde da ogsa sit helt eget punkt pa dags-
ordenen:

"Genterapi har i artier veeret et fatamorgana i hori-
sonten, men med den europaiske godkendelse af
den fgrste behandling i sommers, er det nu en rea-
litet vi skal forholde os til. Konferencen gav et godt
indblik i de store muligheder det giver i behandlin-
gen, men ogsa de udfordringer der folger med. Det er
vigtig viden for vores arbejde i foreningen i de kom-
mende ar” kommenterer Christian Krog Madsen,
bestyrelsesmedlem i Danmarks Blgderforening.

fleste milde har ikke
en blgdersygdom i mild grad bdde fraet  medicin hjemme og ma-
ske ikke engang kontakt til
Milde blgdere star ofte med nogle andre et behandlingscenter. Det burde
ikke vere sidan, at man ikke
sygdom i sver grad. De problematikker,  kan fd medicin, ndr man har be-
hov for det. Alle med en blpder-
sygdom burde vere i kontakt
med et behandlingscenter. Sd

jeg er glad for, at der er begyndt
at veere mere fokus pa milde blg-
deres udfordringer” udtaler Heidi
Brandt, bestyrelsesmedlem i
Danmarks Blpderforening.

Bialqlous uaysie) ‘0304

)

Det var en rigtig fin konference
med en masse sp&ndende oplag.
Der var deltagere fra nasten alle

48 medlemslande tilmeldt, sa der var
masser af mennesker at dele erfa-
ringer med og som man kunne

netvaerke med.

Heidi Brandt,
bestyrelsesmedlem

Langtidseffekter
af Hepatitis C

Efter at der er kommet en effektiv behandling mod Hepa-
titis C, skeenker mange blpdere maske ikke leengere deres
lever mange tanker.

Pa EHC konferencen blev der dog sat spot pa vigtigheden
af at holde kontrol med leveren hos tidligere Hepatitis
C-patienter, da en tidligere Hepatitis C-infektion kan have
negative langtidseffekter.

"Der blev praesenteret ny viden om langtidseffekterne af
Hepatitis C pa konferencen. Med fremkomsten af en ny ef-
fektiv behandling for nogle ar siden, er alle som gnsker det
blevet helbredt. Men forskningen indikerer, at der stadig er
behov for opfplgning og pget opmarksomhed efter helbre-
delse. Det vil ogsd vere et emne, vi i foreningen kommer
til at arbejde med” udtaler Christian Krog Madsen.

Laes ogsa Christian Krog Madsens referat om EHC New
Technologies Workshop afholdt d. 11.-13. november 2022 pa
vores hjemmeside: www.bloderforeningen.dk/nyheder
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Stor tak til bestyrelsen og alle frivilligé for den store F S

Pernille Grand,
hemofili A i mild grad,
Kgbenhavn

Jeg meldte mig som frivillig til kon-
ferencen, fordi Blpderforeningen har
veret en del af hele mit liv og min
families liv. Jeg vil gerne give noget
tilbage til foreningen, og sd tenkte
jeg, det kunne vaere spendende at
vere med.

Der er en serlig and og et specielt
feellesskab blandt blederne — denne
her weekend har jeg set, at det ogsa
gar pa tveers af landegrenser. Det har
veret skgnt at meerke. Det har ogsa
veret interessant at folge lidt med i
de faglige oplaeg. Og for mig har det
veret spendende, at der ogsd har
veret fokus pa kvinder.

indsats inden, under og efter konferencen!

Ellen Hasselstrom,
mor til blpder,

Lyngby

Blpderforeningen har gjort sa meget
for min familie, sa for en gangs skyld,
havde jeg muligheden for at gore
noget tilbage ved at melde mig som
frivillig.

Det har veeret interessant at vaere
sammen med sa mange af vores

slags, og sa fra sd mange forskellige
steder. Det har veeret hyggeligt at
snakke med en masse forskellige hele
weekenden, bade nye og velkendte
ansigter.

Ole Mark,
hemofili A i mild grad,
Odense

Jeg giver gerne en hand med hver
gang, der er brug for noget hjelp i
Blgderforeningen. Jeg vil gerne stotte
foreningens arbejde, jeg synes den
kemper for en god sag, som er vigtig.
Da jeg selv er en del af netveerket, far
jeg sa meget, og vil gerne give noget
igen.

Det har vaeret spendende at veere
med. Selvom jeg har haft frivillige
pligter, sa har jeg kunne kombinere
det med at veere med pa konferencen
og hore nyt om forskellige emner,
jeg ikke kender meget til.

BL@DERNYT 02/22 9
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Danske Handicap-
organisationer
star bag en ny
fotoudstilling, der
lige nu turnerer
rundt i landet.
Udstillingen "At hgre
til” viser i billeder og
lydklip 20 forskellige
menneskers for-
telling om, hvor de
finder feellesskaber,
0g hvor de kan veere
dem selv trods et
handicap. En af de
medvirkende er
Palle Skovby, der
sidder i Danmarks
Blgderforenings
bestyrelse.
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Af Anne Mette Christensen

Flere end 500.000 mennesker i Danmark
lever med et handicap. Nogles handicap er
mindre, nogles er stgrre, nogles er synlige,
nogles er usynlige. Gennem fotografier,
tekster og lydoptagelser fortaller fotoud-
stillingen “At hgre til” om 20 menneskers
liv med og trods et handicap.

Palle Skovby har bidraget med sin forteel-
ling om, hvordan han finder stgtte i Blpder-
foreningens netverk, hvor han kan mgdes
med ligesindede, som forstdr ham.

€t sted hvor man taler det samme sprog
Onsdag d. 14. september fik de fremmedte
til dbningen af udstillingen mulighed for at
se portratterne for forste gang praesenteret
i fornemme omgivelser pa Christiansborg
Slotsplads.

Ved abningen havde Palle fet eren af at
holde tale om, hvorfor han har sagt ja til at
bidrage til udstillingen, og hvad feellesska-
ber og at here til betyder for ham.

Hvor og hvornar?

Udstillingen er et samarbejde mel-
lem fotograf Andreas Haubjerg og
Danske Handicaporganisationer (DH].
Du kan lige nu se udstillingen i Odense
(Platanhaven), hvor den bliver staende
indtil d. 11. januar 2023. Herefter
rykker udstillingen videre til en ny

by, som snart vil blive offentliggjort
pa Danske Handicaporganisationers
hjemmeside: www.handicap.dk

Hver fortzelling er akkompagneret
af en QR-kode, hvor du kan hgre
de medvirkende selv fortzlle deres

historie. Scan QR-
koden med kameraet
pa din telefon, og lyt
til Palles fortelling:

Han fortalte bl.a. de fremmedte om, hvor-
dan sociale fellesskaber, hvor man taler
samme sprog, betyder meget for ham:

”At jeg altid har veeret en del af Blpderfor-
eningen, er for mig en selvfplge. Jeg har
hgstet fantastiske venskaber og erfaringer
ved at veere med. Det betyder noget for mig
at hore til og at deltage i et feellesskab” lod
det fra Palle.



Utilfredshed
med sundhed.dk

Pa sundhed.dk er der oversigt over radgivnings-
tilbud fra en raekke patientorganisationer.

Men Danmarks Blgderforening er ikke naevnt.
Foreningen har faet afslag pa optagelse.

Af Karen Binger Holm

Der findes ca. 200 patient-, parg-
rende- og handicapforeninger i
Danmark. Flere af de organisatio-
ners rddgivningstilbud har siden
september veeret at finde pa porta-
len sundhed.dk. Ud over patienter
og pargrende, er ogsa sundhedspro-
fessionelle, som ofte m@der men-
nesker, der har brug for specifik
rddgivning eller netveerk med andre
i samme situation, malgruppe for
portalen. Derfor er Danmarks Blg-
derforening ogsa staerkt utilfreds
med, at foreningen har fdet afslag
om optagelse.

Utilfredshed med afslag

Formand Jacob Bech Andersen er
rigtig aergerlig over, at Danmarks
Blgderforenings radgivnings- og
netvaerkstilbud ikke fremgar af
sundhed.dk: "Nar man star som pa-
tient eller sundhedsprofessionel og
har brug for information om livet
med en sjelden blgdersygdom og
spger pa sundhed.dk, ja, s md man
sta tilbage med den oplevelse, at der
enten ikke er en patientforening
pa omrddet, eller at kvaliteten af
foreningens tilbud ikke er god nok
—ogingen af delene er jo tilfeeldet”,
siger Jacob Bech Hansen.

Danmarks Blgderforening har
henvendt sig til Danske Patienter
og sundhed.dk og udtrykt steerk
bekymring over, at kriterierne eks-
kluderer flere patientforeninger,
som ellers lever op til de krav, der
stilles til foreninger i Danmark, fx i
forhold til at opna godkendelse ef-
ter § 8A som almennyttig forening.

@Okonomisk uafhangighed
Danske Patienter begrunder afslaget
med, at man som forening skal leve
op til en reekke kvalitetskriterier,
der er udviklet for at “give borgerne
tillid til, at den forening, der tilbyder
et tilbud, er en lpdig forening, og

de tilbud, der er at finde pa portalen,
lever op til god kvalitet”. Det inde-
baerer blandt andet krav om, at
foreningerne ikke modtager stotte
fra industrien, som overstiger fem
procent af foreningens indtaegter.

I Danmarks Blpderforenings egne
etiske retningslinjer er det beslut-
tet, at den samlede gkonomiske
stptte fra medicinalindustrien ikke
ber overstige 20% af foreningens
arlige omsatning. Stgtten er blandt
andet med til at sikre, at foreningen
kan gennemfgre projekter som livs-
kvalitetsunderspgelsen og produk-
tion af personfilm. Alle aftaler med
industrien kan ses pa foreningens
hjemmeside.

Ny filmom
livet med von
Willebrands

sygdom

| november kunne
Blgderforeningen
udgive en ny personlig
fortzelling om Peter,
der er 79 ar og har von
Willebrands sygdom.

Peter har en stor del af sit liv ikke
haft adgang til behandling. Derfor
har Peter oplevet utallige bade
nase- og ledblgpdninger og mange
begransninger i sin barn- og ung-
dom. 11987 blev Peters liv dog
revolutioneret, da han nu kunne
behandles for sin sygdom. Det var
en keempe forandring i hans liv,
der betgd, at han nu var mere fri
til at udfolde sig og gore ting, han
ellers ikke kunne tidligere.

Se den nye film om Peter pa
Danmarks Blgderforenings
hjemmeside:
www.bloderforeningen.dk/
nyheder
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Vinderne af sommerlejrens
arlige Tour de Blgderlejr
viser stolt trofeet frem.

 Areti
JUE

Vejret viste sig ikke fra sin bedste side
d. 30. maj, hvor Ladywalk i ér blev
afholdt, sé vi havde kbt regnslag |
til deltagernes goodiebag. De tog
heldigvis det gra vejr. med et smil og
havde en hyggelig gatur.
] P = ?—f“ ] "1

Pl j,/ \ TAK TIL ALLE PRIVATE FONDE
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ot vere en traditon, o) ' 0G FIRMAER, DER HAR STOTTET
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P rog mme oﬁ30+ s s
A eekfhd uregr ad pa fysisk o

Pa den arlige
ITP-DAG opmarksomhedsdag
for ITP d. 30. september
afholdt foreningen online m@de, hvor vi havde besgg
af l®ge og ph.d.-studerende Nikolaj Mannering fra
Odense Universitetshospital. Han fortalte nyt om sit
registerstudie om udvikling i overlevelse hos danske

ITP-patienter.

Socialradgiver Lis Larsen geestede drets
50+ seminar. Og s var deltagerne heldige
at blive de farste til at fa vores nye film om
Peter med von Willebrands sygdom at se
(lees mere om filmen pad s. 11].

Skov pa Fyn Hotellet IG i
naturskgnne omagivelser,

_ hvilket gav.anledning til en =
gaGtur med tid til uformel snak, S

Hele to gange har vi holdt
SJALDNE-TRAF online Sjeldne-traef for
medlemmer med en meget
sjelden blgdersygdom i ar. Fgrste traef blev afholdt pa den arlige
Sjeldne-dag d. 28. februar, og andet trzf blev afholdt d. 10.

november.




NYT FRA CENTRENE

Aarhus Universitetshospital

Status for blederappen

Pa Blpdercenter Vest pa AUH-Skejby er alle voksne patienter, som er i forebyg-
gende behandling (profylakse) blevet tilbudt at fd adgang til at registrere medi-
cin og blpdninger i blpderappen. Det har 116 patienter takket ja til, og der er er
oprettet 116 patienter, hvor af 98 har aktive forlgb.

Der kan stadig indimellem vzre log-in problemer, som rammer bade patienter
og centeret. Man forventer, at problemet vil blive lgst snarest. Hvis du har brug
for hjalp til at komme i gang med at registrere medicin og blpdninger i blg-

derappen, sa kontakt blpdercenteret.

Rigshospitalet
Nye ansigter pa
voksenafdelingen

Nogen har maske allerede stiftet be-
kendtskab med de to nye ansigter, der
siden sommer har veret at finde hos
Afdeling for blodsygdomme pa Rigsho-
spitalet. Efter afdelingens fusion med
Herlev Hospital er to nye sygeplejersker
kommet til pa voksenafdelingen.

T august 2022 startede sygeplejerske Sil-
le Schou Dueholm pa afdelingen. Sille
har arbejdet pa Heematologisk afdeling
pa Herlev Hospital i modtagelse, senge-
afdelingen og daghospitalet. Hun har
veeret sygeplejerske siden 2014 og har
altid arbejdet med leukeemi og andre
blodsygdomme. Sille forteeller, at hun
glaeder sig til at fa mere specialiseret,
hematologisk viden med i rygsaekken.
Bolette Bucholdtz Schmidt har varet

hemofilisygeplejerske siden marts 2022
—noget der ikke er helt nyt for hende.
Hun blev uddannet sygeplejerske i 2014
og begyndte netop sin karriere pa afde-
ling 4222 pa Rigshospitalet. Den afde-
ling vii dag kender som Afdeling for
Blodsygdomme. Hun fik derfor allerede
dengang en fod inden for hos hemofi-
lien, men har siden spgt nye udfordrin-
ger i onkologien. Hun er nu igen vendt
tilbage til heematologien og glaeder sig
til at veere med til at udvikle sygepleje
malrettet blpderpatienter.

Certificeret EHCC Center

Hemofilicenter Rigshospitalet er
dette efteraret blevet certificeret som
"European Haemophilia Comprehen-
sive Care Centres (EHCCC)”. Certi-
ficeringen sker ud fra feelles faglige
standarder og kriterier for heemofilibe-
handling og anvendes for at fremme
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Velkommen til Sille og Bolette!

De to vil sammen med hemofilisyge-
plejerske Cecilie Maria Liithje Clausen
tage hdnd om blgderne. Cecilie er nok
et velkendt ansigt for mange, da hun
har veeret i hemofilien siden 2014. Hun
har siden fusionen med Herlev Hospi-
tal vaeret sygeplejefaglig-ansvarlig for
hemofiliomradet: "Jeg har leert rigtig
meget ved at arbejde med denne gruppe,
og leerer stadig meget, da det er et om-
rade hvor der hele tiden sker noget nyt”
forteller Cecilie.”

Sille Schou
Dueholm, Bolette
Bucholdtz
Schmidt og
Cecilie Maria
Ldthje Clausen

standardisering, kvalitet og lighed i
behandlingen af blgdersygdomme pa
tvaers af Europa. Certificeringen kraver
blandt andet, at der er en 24/7 vagtord-
ning og en patientdatabase. Med etab-
leringen af den nationale haemofilivagt
for et par ar siden og nye tilretninger

i Sundhedsplatformen, sd diagnose-
systemet nu kan skelne mellem mild,

moderat, svar, symptomatisk barer og
asymptomatisk berer, er de krav ogsa
opfyldt og en certificering eri hus.

Stort tillykke til Hemofilicenter Rigs-
hospitalet og stor tak til heemofililz-
gerne Eva Funding og Marianne Hoff-
mann for det store forarbejde!



KALENDER

FEBRUAR

13.  Ansegningsfrist til
Blgdererstatningsfonden

15. Frist for indkomne forslag
til generalforsamlingen

28. Online sjeeldne-tref pa
Sjeldne-dagen

25.-26. HIV-netverksmegde,
Scandic Falkoner,
Kgbenhavn

15.  Ansegningsfrist til Forsk-
nings- og Stgttefonden

15.-16. Arsmede, Kobzk Strand,
Skaelsker

17. World Hemophilia Day

13. Udflugtsdag for
bernefamilier

15. Anspgningsfrist til
Blgdererstatningsfonden

22.  Ladywalk

2.-9.  Sommerlejr, Strib Efter-
skole, Middelfart

6.-9.  UngeCamp, Strib Efter-
skole, Middelfart

Julelukket

Sekretariatet har sidste
abningsdag d. 22/12.

Telefonerne er abne
igen d. 9/1. Vi gnsker
alle en glaedelig jul
og et godt nytar.

NYHEDER | FORENINGEN

Bloderforeningens sekretariat flytter

Fra marts 2023 flytter sekretariatet til nye lokaler i Handicaporganisa-
tionernes Hus i Hgje Taastrup. Flytningen vil give bedre tilgengelighed
og mulighed for netvaerk med de andre foreninger i huset, blandt andet
Sjeeldne Diagnoser. Laes mere om Handicaporganisationernes Hus pa:

www.handicap.dk/huset

MEDLEMSAKTIVITETER

D. 15.-16. april 2023, Kobak Strand,
Skaelskar

St allerede nu kryds i kalenderen, nar
Danmarks Blgderforening inviterer alle
medlemmer til darsmgde d. 15.-16. april
2023 pa Sjaelland. Pa arsmedet viser

vi filmen 'The Bumblebee’ om Alex
Dowsett, der er professionel cykelrytter
- samtidig med det, har han haamofili
Ai sveer grad. Gennem flere ar har
instrukter og blgder Jesper Grand fulgt
Alex' cykelkarriere og Alex’ familie.
Jesper Grand gaster os pa arsmgdet,
hvor han vil fortzlle om tilblivelsen af
filmen og svare pa spgrgsmal.

Flere arrangementer

Hold gje med foreningens hjemmeside:
www.bloderforeningen.dk, hvor vi
lgbende offentligger nyt om arrange-
menter og andre nyheder. Du kan ogsa
felge med pa foreningens Facebook
eller Instagram.

Udflugtsdag for
bernefamilier

Legrdag d. 13. maj,
Kebenhavn og Djursland
Igeni ar inviterer vi pa
udflugtsdag for hele fa-
milien. Udflugtsdagen er
henvendt til familier med
bgrn med en blgdersyg-
dom og deres s@skende.
Der er to destinationer —
énivest og éni gst. | gst
skal vi besgge det leere-
rige legeland Experimen-
tarium nzer Kpbenhavn. |
vest gar turen til Midtjyl-
land, men den endelige
destination er endnu ikke
fastlagt. Udflugtsturene
er en mulighed for at
mgde andre, der ogsa
lever med en blgdersyg-
dom taet inde pa livet,
samtidig med at man kan
fa en hyggelig og sjov dag
med familien.
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Du kan veere med til at ggre
en kontant forskel ved at
stptte Blgderforeningen med
min. 200 kr. om aret — gerne
tidligt pa aret, sa vi kan na 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
soge midler hos en lang rekke af de fonde,
som stgtter vores aktiviteter.

For at blive godkendt som almennyttig
forening skal vi hvert ar skal modtage

bidrag pd min. 200 kr. fra mindst 100 perso-

ner. Medlemskab hos foreningen kan ikke
regnes med som et personligt bidrag.

Trek bidraget fra i skat

Du kan indbetale et personligt bidrag pa
bankkonto nummer 7040 — 1106847, eller
du kan stgtte via MobilePay pa nummer
35059.

Belpbet kan traekkes fra i skat. Giver du

bidrag til flere organisationer, kan det mak-

simale drlige fradrag sammenlagt veere
17.200 kroner (2022).

Du skal oplyse dit CPR-nummer til for-
eningen for, at bidraget teeller som et per-
sonligt bidrag og bliver fratrukket i skat.
Du kan oplyse det i tekstfeltet i forbindelse
med overfgrslen eller ringe til os pa telefon
3314 5505.

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

Tak for din stotte!

Tak for stgtten til Forsknings- og Stpttefonden i 2022

CSL Behring

Biotherapies for Life™
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