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Et vigtigt sikkerhedsnet

Skulle du som blgder i @stdanmark fa en akut blgdning, sé vil det veere en rigtig god idé, at du far
den inden for almindelig arbejdstid mandag - fredag. P4 Rigshospitalet er der nemlig ikke leen-
gere adgang for blgderne til bistand pa specialistniveau uden for almindelig dagvagt.

Nu er det jo desveerre ikke muligt at "time” akutte blgdninger. Derfor er det ikke i orden, at man
star uden tilstreekkeligt sikkerhedsnet 80 procent af tiden. Derfor har Danmarks Blgderforening
inogen tid forsggt at fa Rigshospitalet til at eendre beslutningen vedrgrende bagvagtsfunktionen

i pa akuthenvendelser fra blgderpatienter. Neermere bestemt handler det om nedleeggelse af ra-
Terkel Andersen dighedsfunktionen ved de faste specialleeger pa Enhed for Trombose og Heemostase under Hee-
Formand matologisk Klinik pa Rigshospitalet, hvor Heemofilicentret har ligget i nogle ar.

Foreningen afholdt generalforsamling i april, og her vedtog vi en udtalelse, som vi sendte til kli-
nikledelsen. Desveerre fastholder Rigshospitalet beslutningen. Senest har hospitalets leegelige
direktgr meddelt foreningen, at ordningen anses for forsvarlig, uanset at opggrelser over henven-
delser i vagtperioden viser, at der er behov for at kunne treekke pé specialleegernes viden i fem
ud af ti tilfeelde.

Det neermer sig saledes en tilstdelsessag, men hvor man imod enhver logik alligevel fastholder

at have gjort det rigtige. Ordningen skulle sa i gvrigt veere "god nok”, fordi de leeger, der sidder i
vagten modtager uddannelse. Efter vores viden bare ikke i noget, der kvalificerer til at behandle
de problemer, der kan opsta hos blgdere med akutte blgdningsproblemer. Videre henvises til et
register, som er under oprettelse. Det er en fin idé med registret, ingen tvivl om det, men det er
ikke oprettet med det formal og kan ifglge foreningens leegelige komité ikke danne grundlag for
akutbehandling. Hvis det i gvrigt overhovedet var pa plads.

Sagen er saledes kgrt godt og grundigt fast. Det handler selvfglgelig om besparelser, men pa en
meget kort og teoretisk bane: Forkert dosering af medicin kan hurtigt fgre til stgrre omkostninger
for slet ikke at tale om de risici, vi lgber som patienter. Risikoen for at havne i Rigshospitalets
dgdszone er desveerre reel: Den norske blgder Andreas matte betale den fulde pris for et par ar
siden, og der er fortsat total vantro og forargelse i Norge over, hvad man dér opfatter som Rigs-
hospitalets og det danske sundhedsvaesens frikendelse af sig selv.

Hvis Rigshospitalet vil varetage blgderbehandling som specialistfunktion, ma man st ved, hvad
det kreever. Det handler om mange ting, hvor adgang til kvalificeret rddgivning 24/7 kun er en
blandt mange funktioner, som Rigshospitalet ikke opfylder i dag.

12003 fik vi en fin aftale pé plads om etablering af en @resundsfunktion for heemofili, som skulle
sikre en heemofilicenterfunktion pa internationalt niveau. Visionzert og nyteenkende med mas-
siv opbakning fra Region Hovedstaden og Sundhedsstyrelsen. Uvist hvorfor og imod alle tilsagn
valgte Rigshospitalet fa ar efter at neddrosle ordningen, saledes at den i dag kun rummer rester
af de oprindelige tanker. Maske er tiden kommet til at teenke nyt igen.



Bladernes livskvalitet
anno 2012

12012 er det tredje gang Danmarks
Blgderforening gennemfgrer en livs-
kvalitetsundersggelse af blgderne i
Danmark. Ligesom i bade 1989 og i
2001 er undersggelsen ogsa denne
gang malrettet blgdere i alle aldre
med moderat til sveer heemofili A
og B samt von Willebrands sygdom
type 3.

Undersggelsen skal give et vigtigt
indblik i blgdernes livssituation
anno 2012.

De tidligere undersggelser
Resultaterne fra de tidligere under-
sggelser viser, at der i den relativt
korte periode fra 1989 til 2001 skete
en positiv udvikling i blgdernes

livssituation. Forebyggende be-
handling og nemmere adgang til
stadigt bedre faktorprodukter samt
hjemmebehandling har betydet
forbedrede behandlingsmuligheder
og forbedret livskvalitet for blg-
derne.

Andrede vilkar for blederbarn
Seerligt blandt blgderbgrnene sas i
2001 en veesentlig nedgang i antal-
let af blgdninger, fraveersdage og
dage med behov for at veere senge-
liggende sammenlignet med tallene
fra 1989. Det skyldes hovedsagligt
adgangen til forebyggende behand-
ling gennem hele barndommen.
Det betyder, at blgderbgrn i 2001

Vi gjorde det i 1989 og igen
i 2001. | de kommende
maneder gennemfgrer
Danmarks Blgderforening
endnu en spgrgeskema-
unders@gelse af blgdernes
livskvalitet.

Af Ane Lind Mgldrup

klarede sig pa lige vilkar med andre
bern i skolen og i langt hgjere grad
havde mulighed for at deltage i
sports- og fritidsaktiviteter.

Blgderne lever lngere

Et andet positivt resultat fra under-
sggelsen i 2001 er, at blgderne gene-
relt lever leengere. Yderligere kan
ses, at de yngre voksne blgdere ikke
oplever bevaegeindskreenkninger i
samme omfang som tidligere. I 2001
var der dog fortsat en stor andel af
den zeldre generation af blgdere, der
var plaget af beveegeindskreenknin-
ger som fglge af gentagne ledblgd-
ninger livet igennem.

Danmarks Blgderforenings livskvalitetsunders@gelse er muliggjort af ekonomisk stette fra Novo Nordisk, Baxter og Bayer samt

Ernst og Vibeke Husmans Fond/Frantz Hoffmanns Mindelegat.




Hvorfor endnu en undersggelse?
Selvom Blgderforeningen allerede
12001 kunne konstatere en positiv
udvikling i blgdernes livskvalitet,

er det stadig ngdvendigt at lave en
undersggelse i 2012. Det er relevant
at finde ud af, hvordan udviklingen
er gaet siden da: Hvordan former li-
vet sig for den generation af voksne
blgdere, der altid har haft adgang
til forebyggende behandling? Vil

de ogsa opleve store beveegeind-
skreenkninger i takt med, at de
bliver zeldre - eller er den forebyg-
gende og bedre adgang til behand-
ling i stand til at forebygge dette?
Hvordan former livet sig for den
eldste generation af blgdere i dag?
Disse og mange andre spgrgsmal vil
Blgderforeningen szette under lup i
den nye livskvalitetsundersggelse. I
tilknytning hertil foretages ogsa en
mindre undersggelse af blgdernes
oplevelser af og tilfredshed med be-
handlingen.

sadan arbejder vi med
undersggelsen

I sekretariatet er arbejdet med un-
dersggelsen netop igangsat. Der er
nedsat en styregruppe bestdende

af Lars Lehrmann, Theis Bacher

og Mikael Frausing fra bestyrelsen
samt Ane Lind Mgldrup og Lene Jen-

Danmarks Blgderforening
har tidligere gennemfort to
livskvalitetsundersogelser.
Den seneste undersggelse
blev foretaget i 2001.

sen fra sekretariatet. Styregruppen
holdt det fgrste mgde i slutningen
af april og arbejder hen over som-
meren 2012 videre med det konkrete
indhold i spgrgeskemaet og selve
udfgrelsen af undersggelsen.

Hele undersggelsen er planlagtiet
samarbejde med haemofilicentrene,
der udsender spgrgeskemaer til hele
malgruppen — ogsa til personer der
ikke er medlem af Danmarks Blgder-
forening. Herudover er heemofilicen-
trene ogsa kommet med indspark til
styregruppen omkring spgrgeske-
maets udformning.

Den videre proces
Er du indenfor malgruppen, kan du
forvente at modtage et brev fra hee-
mofilicentrene i september 2012.
brevet vil der veere en invitation til
at deltage i spgrgeskemaundersg-
gelsen.

Styregruppen opfordrer til, at alle
i malgruppen besvarer spgrgeske-
maet. Da blgdergruppen er en relativ
lille gruppe, er det af altafggrende
betydning for resultaternes troveer-
dighed, at svarprocenten er hgj.

FAQ

ER JEG | MALGRUPPEN?
Livskvalitetsundersggelsen er mal-
rettet blgdere i alle aldre med
moderat til sveer haeemofili A eller B
samt von Willebrands sygdom type
3. Mildere tilfeelde af haemofili og
von Willebrands sygdom samt andre
typer af bladersygdomme er ikke
inkluderet i undersggelsen, da det
ma forventes, at det er nogle andre
problemstillinger, der er aktuelle for
disse grupper.

HVAD SKAL DER SKE NU?

| september 2012 vil alle i malgrup-
pen modtage et brev fra heemo-
filicentrene med en invitation til
spergeskemaundersggelsen. |
brevet vil der veere et link til en
elektronisk udgave, men det vil
ogsa veere muligt at fa tilsendt et
trykt eksemplar. I Bloderforeningen
opfordrer vi dog til, at flest muligt
benytter den elektroniske udgave,
da det vil forenkle det efterfolgende
analysearbejde og derved nedszette
foreningens udgifter til underso-
gelsen.

HVEM KAN SE MINE SVAR?

Det vil vaere eksterne konsulenter,
der udferer selve analysen. Pa den
made sikres deltagernes anonymi-
tet, og hverken Danmarks Blgder-
forening eller haemofilicentrene far
adgang til de enkelte besvarelser.

HVORNAR FORELIGGER DET
ENDELIGE RESULTAT?
Resultaterne af undersggelsen
forventes at veere tilgeengelige i
starten af 2013.




Generalforsamling 2012

Der var fokus pa de kommende andringer og besparelser
i foreningen, da Danmarks Bladerforening afholdt
generalforsamling sendag den 22. april.

Af Maria Christensen

79 medlemmer mgdtes den 22.

april til Danmarks Blgderforenings
enogfyrretyvende generalforsam-
ling. Lungeforeningens formand,
Johannes Flensted Jensen, blev valgt
som dirigent og styrede med sikker
héand forsamlingen gennem sgndag
formiddag.

Formandens beretning

Formand Terkel Andersen tog i sin
beretning udgangspunkt i forenin-
gens forestdende forandringer. Han
fortalte, at foreningen fra 2013 star
over for store gkonomiske udfor-
dringer, og at der derfor vil blive
lavet en del omstruktureringer i
sekretariatet.

- I sekretariatet arbejder vi i
gjeblikket med fission i stedet for

fusion. Jeg ved ikke meget om fysik,
men jeg ved, at der kommer energi
ud af begge dele, sagde Terkel
Andersen.

De gkonomiske udfordringer kom-
mer som fglge af, at det hidtidige
sekretariatssamarbejde med para-
plyorganisationen Sjaeldne Diag-
noser ophgrer per 1. december i ar,
samt at det de seneste par ar ikke er
lykkedes foreningen at fa eksterne
midler til projekter. Ogsa den stats-
lige bevilling til det vigtige arbejde
omkring hiv- og hepatitis-smittede
medlemmer er uvis.

Terkel Andersen lagde veegt pa, at
foreningen i de kommende ar nok
bliver mindre 'lsekker’, men ikke
mindre vigtig. Der er stadig stort be-
hov for foreningen. Det gzelder bade
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iforhold til at varetage blgdernes
interesser og i forhold til at skabe
rammer for erfaringsudveksling og
udvikling af ny viden.

Kerneopgaverne bestar
Foreningens kasserer, Mikael
Frausing, fremlagde foreningens
arsregnskab. Han kunne forteelle,

at foreningens gkonomiske grund-
vilkar er eendret markant fra 2013,
og at aktiviteterne skal gennemfgres
for feerre penge.

Han lagde dog veegt pa, at forenin-
gens kerneopgaver stadig bestar.
Kerneopgaverne er medlemsaktivi-
teter og netveerksdannelse, radgiv-
ning, formidling og ny viden samt
interessevaretagelse og samarbejde.

Ny suppleant i bestyrelsen

Der var fire medlemmer af besty-
relsen, der var pa valgi ar. Det dre-
jede sig om Tem Folmand, Mikael
Frausing, Theis Bacher og Lisbeth
Skjgdt Ipsen. De var alle villige til
genvalg og blev valgt.

Der var en ledig plads som sup-
pleant til bestyrelsen. Palle Lykke
Ravn blev foreslédet som kandidat og
valgte at takke ja.

Se kontaktinfo for bestyrelses-
medlemmerne pa www.bloderfor-
eningen.dk/bestyrelse.

Bestyrelsen: Fra venstre ses Terkel
Andersen, Palle Skovby, Naja Skouw-
Rasmussen, Tem Folmand, Theis Bacher,
Davy Alan Charlottenfeld, Lisbeth Skjodt
Ipsen, Lars Lehrmann, Palle Lykke

Ravn og Mikael Frausing. Jacob Bech
Andersen havde desvarre ikke mulig-
hed for at vaere med pa billedet.



Bagvagten pa Rigshospitalet forringes. Danmarks Bladerforenings

generalforsamling vedtog i april en udtalelse med staerk kritik af dette.
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Adgang til akut behandling er afggrende

Af Lene Jensen

Nar en blgder i @stdanmark bliver
syg eller kommer til skade, skal

det helst ske pa en hverdag i dagti-
merne. Her er det muligt at komme
i direkte kontakt med en leege, der
har speciale i heemofili. Sddan er
det ikke resten af dggnet, for den
sakaldte bagvagt pa Rigshospitalet
er af sparehensyn lagt om. Det er
nu en laege fra Heematologisk Klinik,
der ikke ngdvendigvis har erfaring
med blgderpatienter, der skal klare
skeerene. Det bekymrer Blgderfor-
eningens formand, Terkel Andersen:

- Nar en blgder havner i en trau-
mesituation, kan det hurtigt blive
meget alvorligt, og det er livsngd-
vendigt, at situationen handteres
hurtigt og korrekt, siger Terkel An-
dersen og fortseetter:

- Vi husker alle Andreas, den unge
norske blgder, der dgde efter at
veere blevet afvist pa Rigshospitalets
TraumeCenter. Efter denne ulykke-
lige heendelse aftalte vi med Rigsho-

spitalet, at blgdere i traumesituatio-
ner bade skulle kontakte haemofili-
bagvagten og TraumeCentret. Den
aftale er Rigshospitalet lgbet fra, og
det er mildt sagt meget uheldigt.

Udtalelse fra generalforsamlingen
Terkel Andersens bekymringer deles
af hele Danmarks Blgderforening

og af Blgderforeningens leegelige
komité. Derfor vedtog general-
forsamlingen i april en udtalelse,
hvori Rigshospitalets ledelse og
Regionsradet i Region H opfordres
til at eendre kurs omkring bagvagten
og sikre, at der fortsat er adgang til
en hgjt specialiseret haemofili-leege
dggnet rundt.

Rigshospitalet afviser at andre
trufne beslutninger

Rigshospitalets ledelse har svaret, at
man ikke agter at seendre kurs. I sva-
ret henviser man blandt andet til, at
der i en prgveperiode pa 10 uger har

veeret ni blgder-relaterede opkald til
bagvagten. Heraf matte halvdelen
diskuteres med en heemofili-leege.
Terkel Andersen har denne kom-
mentar:

- Det er meget tankevaekkende,
at det i halvdelen af tilfeeldene har
veeret ngdvendigt at kontakte en
heemofili-leege, der fremover ikke
indgar i vagten. Hvad vil bagvagten
gore, hvis haeemofili-leegen ikke ta-
ger telefonen? Det er han eller hun
jo ikke forpligtet til. At skulle veere
henvist til den i gvrigt gode vilje
hos den enkelte heemofili-leege er
simpelthen ikke godt og sikkert nok,
slutter Terkel Andersen.

Lees hele udtalelsen pa www.bloder-
foreningen.dk/bagvagt.

Generalforsamlingens udtalelse er ogsa
sendt til politikere fra Region H. Ved
redaktionens afslutning var der endnu
ikke kommet svar pa udtalelsen.



Det vender op og ned pa livet, nar man far en kronisk sygdom eller
bliver ramt af sygdom i familien. Danmarks Blgderforening satte
pa arsmgdet spot pa forandringer, og hvordan de opleves og tackles.

Forandringer

Af Maria Christensen

- Livet er én lang forandring fra
fpdsel til dgd, sa vi kan ligesa godt
veenne os til dem.

Sadan sagde psykolog Marianne
Bache, da hun holdt opleeg pa Dan-
marks Blgderforenings drsmgde.
Marianne Bache har arbejdet som
psykolog i 38 ar, blandt andet i
Scleroseforeningen, og er forfatter
til bogen "At veere i verden med
kronisk sygdom”.

Verdensbilledet rystes

Under oplaegget fortalte Marianne
Bache, hvordan vi oplever og reage-
rer pa forandringer:

- Mennesker er forskellige, og der-
for reagerer vi ogsa forskelligt pa
forandringer. Et feellestraek hos alle
er dog, at vores verdensbillede rystes
ved store forandringer, fortalte hun.

Hun forklarede, at vi gennem livet
opbygger en forestilling om, hvem

Forandringskurven

Fornaegtelse

Modstand

vi er, hvem andre er, og hvordan
verden heenger sammen. Nar vi ud-
seettes for en stor forandring, som
for eksempel at f4 konstateret en
kronisk sygdom personligt eller i fa-
milien, bliver vi ramt i den forestil-
ling, i vores veeren i verden:

- Forandringer ggr, at vi er ngdt
til at finde os selv pa ny. Vi er ngdt
til at skrive vores historie igen, og
det er en proces, der tager tid - ogsa
leengere tid end omgivelserne for-
venter, fortalte Marianne Bache.

Mestring af forandringer

At fa konstateret en kronisk sygdom
pavirker ikke kun den ramte, men
hele familien. De pargrendes typiske
belastninger kan veere bekymringer
for fremtiden, angst for forveerring
og det faktum, at det kan veere sveert
at se et familiemedlem have det
sveert.

Forpligtelse

Udforskende
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Psykolog Marianne Bache fortaeller om
forandringer.

Hun opfordrede til, at man taler
adbent om, hvordan man har det.
Bade med de neermeste, med andre
i samme situation og med profes-
sionelle. Herudover lagde hun veegt
pa, at det er vigtigt at skaffe sig
information omkring sygdommen,
idet det giver mulighed for bedre
kontrol.

Andehuller og positivitet
Marianne Bache sluttede af med at
huske deltagerne pa, at man ikke
bgr lade sygdommen overskygge
livet. Det er vigtigt at have andehul-
ler, steder hvor forandringerne ikke
fylder. Hun opfordrede til, at man
ogsa er opmeerksom pa det positive:
- Det sete afheenger af gjnene, der
ser. Veer opmeerksom pa det posi-
tive, skift fokus fra det, der er mistet
til det, der kan lade sig ggre, slut-
tede Marianne Bache.

Forandringskurven beskriver, hvordan
man typisk reagerer pa forandringer: Forst
befinder man sig pa et stadie af fornaeg-
telse, hvor man naegter at indse forandrin-
gens gennemgribende betydning. Her-
efter gor man modstand, forsgger at n-
dre situationen og undga forandringerne.
Forst herefter begynder man at veere
udforskende og nysgerrig pa den nye
situation, for til sidst at vaere konstruktiv,
se muligheder og indga en forpligtelse.



Nyt fra

[TP-forskningsfronten

Der var bade plads til et fagligt oplaeg, spargsmal, hestesko-opstilling og erfarings-
udveksling, da 14 deltagere fra drsmodet sgndag satte laege, ph.d. Ole Halfdan
Larsen og hinanden steevne. Formalet var at blive klogere pa ITP og hgre det seneste

nye fra forskningsfronten.

Af Maria Christensen

Efter at have forklaret generelt om
blodplader, blodstgrkning og ITP
slog leege, ph.d. Ole Halfdan Larsen
hurtigt fast, at ITP’erens hoved-
udfordring ligger i det lave antal
blodplader. Det lave blodpladeantal
medfgrer en gget risiko for blgdning,
men det er dog meget individuelt,
om den enkelte rent faktisk far blgd-
ninger. Man kan groft karakterisere
den typiske ITP-patient som en el-
lers rask person, der har gget blgd-
ningstendens og i mange tilfzelde
blgdningsproblemer.

Behandling og livskvalitet

- Derfor er det ogsa vigtigt, at vii
behandlingen tager hgjde for bivirk-
ninger af medicinen. Som leeger er
vores opgave fgrst og fremmest at
minimere risikoen for blgdninger,
men derudover er det ogsa vigtigt,
at bivirkningerne ikke fylder for me-
get, og at patienten stadig kan have
et normalt liv med god livskvalitet,
sagde Ole Halfdan Larsen.

Prgvekaniner?
Han anerkendte ogsa, at man som
ITP-patient til tider kan fgle sig lidt
som en prgvekanin:

- ITP er sa forskellig fra person

til person — man er unik. Sa sam-
men med laegerne er man ngdt til at
starte et sted og prgve sig frem med
behandlingen, forklarede han, og
fortsatte:

- En sund skepsis er altid god,
men man skal dog ikke veere bange
for at prgve ny medicin. Nar me-
dicinen fgrst er kommet frem i
systemet, er den velafprgvet. Inden
da har man lavet dyreforsgg, testet
pa frivillige og lavet stgrre kliniske
undersggelser. Sa der er et grundigt
forarbejde fgr medicinen er god-
kendt til almindelig anvendelse,
fortalte Ole Halfdan Larsen.

TPO virker lovende
Han afsluttede opleegget med at
forteelle om det sidste nye skud pa
stammen i forhold til forebyggende
behandling af ITP - Trombopoietin
receptor agonister (TPO). I mod-
seetning til andre forebyggende
medikamenter (for eksempel biny-
rebarkhormon og immunglobuliner,
der deemper immunforsvaret), sa
booster TPO dannelsen af blodpla-
der hos ITP-patienten.

- TPO stimulerer dannelsen af
blodplader i knoglemarven hos ITP-
patienten og kan derved gge antallet
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Ole Halfdan Larsen

af blodplader. Det fungerer ligesom
EPO (erytropoietin) ggr for de rgde
blodlegemer, forklarede Ole Halfdan
Larsen.

Han fortalte, at der fortsat forskes
flittigt i anvendelsen af TPO:

-1 de gennemfgrte forsgg ser tal-
lene lovende ud, og der er relativt
fa behandlingssvigt. Derfor er kon-
klusionen, at TPO kan veere en god
mulighed for voksne ITP-patienter,
hvor den almindelige standardbe-
handling ikke er effektiv, sluttede
Ole Halfdan Larsen.

Se en historisk oversigt over ITP-
behandlingen p& www.bloderfor-
eningen.dk/itphistorie.



Nye deltagere pa arsmgadet

Gitte og Preben
Dyrmose:

Vi har veeret med-
lem af foreningen
itre ar, men er

FOTO: MARIA CHRISTENSEN

med pd rsmgdet L&
fgrste gang i ar. Vi har vores sgn pa 7 ar med, og han er
egentlig grunden til, at vi er her i dag. Han har heemofili
A, og vi kan godt meerke pa ham, at han har et stort be-
hov for at mgde andre. Og det har vi faktisk ogsa. Vi har
haft en indholdsrig weekend. Speendende opleeg og ogsa

en positiv og humoristisk tone i foreningen, virker det til.

Vores sgn har talt meget om de andre bgrn og mener at
veere klar til sommerlejr i ar ogsa.

Lene og Tommy
Jensen:

3

v
N

mgde andre med samme sygdom. Vi vil meget gerne

Tommy har faet
konstateret ITP,
og vi er med pa

FOTO: MARIA CHRISTENSEN

arsmegdet for at

hgre mere om behandlingen, men ogsa snakke med an-
dre om, hvordan de tackler sygdommen. Ellers far man
jo primeert information fra foldere, sa det er rart at mgde
andre og hgre deres historier. Vi fik iseer rigtig meget ud
af foredraget sgndag formiddag omkring specielt ITP-
behandlingen. Det blev af leegen formidlet pa en rigtig
forstaelig made, og der blev stillet gode spgrgsmal, som
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I filmen forteeller Theis Bacher, der
har heemofili i sveer grad, om livet
med blgdersygdom. Theis er fgdt i
starten af 1950’erne, fgr faktormedi-
cinen blev opfundet, og det har hans
liv og opveekst baret preeg af.

Vil du holde oplaeg?

Kunne du tenke dig at holde oplaeg
omkring livet med bladersygdom?
Sa kontakt naestformand Jacob Bech
Andersen pa jaa@dif.dk.

vi fik en god forklaring pa.

World Hemophilia Day

Den 17. april var det World Hemophilia Day - den internationale
opmarksomhedsdag for haemofili. | Danmark blev dagen markeret
med lanceringen af en film om livet med blgdersygdom.

Af Maria Christensen

Oplaeg pa Novo Nordisk

Novo Nordisk har produceret fil-
men, og som et led i markeringen
af dagen holdt Theis opleeg pa tre af
deres afdelinger. Her fortalte han de
cirka 800 fremmgdte om blgdernes
problemstillinger.

- Det var en rigtig god oplevelse
at veere ude hos Novo Nordisk og
holde oplzeg. De havde sgrget for at
markere dagen i stor stil ved at op-
fordre alle medarbejdere til at beere
noget rgdt tgj og ved kun at servere
r¢d mad i alle kantiner. Der var
ogsa opheengt plakater alle vegne,
forteeller Theis.

Europaeisk opmarksomhed
Filmen blev ogsa sendt til en reekke
samarbejdspartnere, blandt andre
EHC - den europaiske sammenslut-
ning af blgderforeninger. Her blev
den sa godt modtaget, at den nu lig-
ger pa deres hjemmeside.

Se filmen pa www.bloderforenin-
gen.dk/theis.

Theis Bacher fortaeller om livet

med blgdersygdom.



Registrerti
systemer,

bade Rigshospitalet og .Aarhus Umv&sﬂetshospltal Skejby.

Af Maria Christensen og Lene Jensen

Sidste ar kunne Rigshospitalet be-
kreefte, at de havde faet bevilget
midler til et register for blgderpa-
tienter. Registret bliver bygget op
efter svensk model, hvor heemofili-
centret i Malmg gennem flere ar har
gennemfgrt elektroniske registrerin-
ger og haft stor nytte heraf.

Efter den gode nyhed fra Rigs-
hospitalet rettede Danmarks Blgder-
forening henvendelse til ledelsen
pa Aarhus Universitetshospital,
Skejby, og opfordrede dem til at fa
et lignende system. I marts 2012
meldte ledelsen, at der ogsa etab-
leres et register for de vestdanske
blgdere efter samme model som pa
Rigshospitalet.

Hvad skal vi med et register?
Fordelene ved et register er mange.
Fgrst og fremmest giver det leegerne
et overblik over den enkelte patients
sygdomshistorik. Det er utrolig vig-
tigt i forhold til behandlingen. Befin-
der blgderen sig i en akut situation,
kan behandleren hurtigt og let finde
frem til de relevante oplysninger,

der skal ligge til grund for behand-
lingen.

Pa leengere sigt vil et register ogsa
kunne afslgre hidtil ukendte sam-
menheenge, og séledes har man et
bedre grundlag for at forske i syg-
dommen.

Hvad er status?

Overlzaege Jgrn Dalsgaard fra Enhed
for Trombose og Hemostase, Rigs-
hospitalet, forteeller om status pa
registreringssystemet pa Rigshospi-
talet:

- Beslutningen har veeret leenge
undervejs, men nu er vi kommet i
gang. Planen er, at den enkelte pa-
tients oplysninger tastes ind i regi-

stret i forbindelse med kontrolbesgg.

Ved samme lejlighed ser vi pa jour-
nalen og vurderer, om der skal fore-
tages seerlige undersggelser, tests
eller andet. Ambitionen er, at alle er
med i registret inden for ét ar.
Overlaege Lone Hvitfeldt Poulsen
fra Center for Heemofili og Trom-
bose, Aarhus Universitetshospital,
Skejby, forteeller om status pa regi-

streringssystemet pa det vestdanske
heemofilicenter:

- Her i centret har vi arbejdet
meget for at fa et register og har nu
faet at vide, at ledelsen er positivt
indstillet over for dette. Men vi har
endnu ikke hgrt, hvornar de for-
ngdne ressourcer forventes at veere
til stede, og derfor er det sveert at
sige noget om, hvornar registret bli-
ver en realitet. Men vi presser pa for,
at det kan ske hurtigt.

Patienternes rolle
Mens hospitalerne arbejder med
at oprette registrene, ser medlem-
merne i Blgderforeningen frem mod
naeste punkt pa gnskelisten - at det
bliver muligt ngje at fglge faktorfor-
brug og blgdningsepisoder. I fgrste
omgang far blgderne ikke adgang til
egne data eller til at indtaste faktor-
forbrug og blgdningsepisoder. Men
disse muligheder er under udvikling.
P4 arsmgdet kunne interesserede
deltage i et café-arrangement, hvor
der var mulighed for at debattere og
hgre om perspektiverne i registre-

>



ring. Her redegjorde naestfor-
mand Jacob Bech Andersen og
bestyrelsesmedlem Lars Lehr-
mann for situationen og pegede
pa, at udviklingen i faktorregi-
streringen i Danmark synes
stagneret, og at det derfor er pa
hgje tid, der kommer et "rigtigt”
register.

Lars Lehrmann gjorde op-
meerksom pa, at der kan veere
store personlige fordele ved selv
at registrere sit faktorforbrug,
selvom det ikke altid finder vej
til journalen:

- Faktorregistrering har ikke
kun fordel som dokumentation
for leeger. Det kan ogsa bruges
til at analysere sig selv. Med dit
eget skema kan du for eksempel
nemmere gennemskue, om der
er mgnstre i dine blgdninger -
og derefter handle ud fra det,
sagde Lars Lehrmann.

Lars Lehrmann

FOTO: THILDE SKAANNING

Hvordan fungerer
hemofili-
behandlingen?

Fra tid til anden far Danmarks Blgderforening henven-
delser omkring behandlingen pa landets to heemofilicen-
tre. Henvendelserne indeholder relevant viden, idet de
giver et vigtigt indblik i, hvordan kontrol og behandling
opleves pa centrene. Det er essentielt for foreningen at
vide, for at vi bedst muligt kan varetage medlemmernes
interesser.

For at fa et bedre overblik over henvendelserne vil vi
derfor gerne samle dem hos to medlemmer fra bestyrel-
sen. Har du nogle oplevelser - bade gode og mindre gode
- du synes, Blgderforeningen kan have gavn af at kende
til, sa bedes du kontakte Jacob Bech Andersen eller Lars
Lehrmann. Jacob er selv tilknyttet Rigshospitalet som
patient, mens Lars er patient pa Aarhus Universitets-
hospital, Skejby.

Kontakt
Vedrgrende Rigshospitalet — Jacob Bech Andersen,
mail: jaa@dif.dk

Vedrgrende Skejby — Lars Lehrmann,
mail: larslehrmann@live.dk



Hiv og hepatitis
Stadig en udfordring

Af Lene Jensen

Snart er det tre artier siden, at et
stort antal blgdere gennem deres
medicin blev smittet med hiv og he-
patitis. Meget er sket siden da, men
blandt de 27 blgdere, der stadig lever
med hiv-smitte, er der et behov for
fortsat at kunne spejle sig og bruge
hinandens erfaringer. 11 af de 27 har
dannet et netveerk som mgdes to
gange om aret. Det fgrste netveerks-
mgde blev i 2012 afholdt i april, og
det neeste holdes i forbindelse med
World Aids Day i december.

Herudover arrangeres ogsa et
weekendseminar under overskrif-
ten Aktivt blgderliv med hiv. Blandt
emnerne vil veere fysisk bevaegelse,
sund kost samt problemstillinger
omkring depression og hiv. Semina-
ret afholdes i august eller oktober
2012. Endelig seettes der i 2012 ogsa
spot pa parforhold, bonusbgrn og
pargrendes behov.

Hepatitis

I forhold til hepatitis er det ikke
mindst spgrgsmalet omkring be-
handling eller ej, der fylder. Dan-
marks Blgderforening lavede i 2011
et par sma film om erfaringerne
med behandling eller ej. Se mere pa
www.bloderforeningen.dk/livetmed-
hepc.

Der afholdes netveerksmgde for
hepatitis-smittede blgdere i novem-
ber 2012, hvis der er tilslutning her-
til - fglg med pé hjemmesiden.

HIV 0G HEPATITIS

Bevilling i fare
Danmarks Blgderforening har tidli-

gere faet statslige midler til indsat-
sen omkring hiv- og hepatitissmit-
tede blgdere. De bortfaldt i 2007,
men i 2008 lykkedes det at fa en ny
bevilling til arbejdet. Den er opbrugt
med udgangen af 2012. Det er uvist,
i hvilket omfang det vil lykkes at

fa fornyet bevilling til dette vigtige
arbejde. Bestyrelse og sekretariat ar-
bejder aktuelt med dette spgrgsmal.

Alle bladere med hiv er velkomne i hiv-netveerket. Henvendelse kan rettes til Birte
Steffensen, birte@bloderforeningen.dk, eller tIf. 3314 5505 onsdage og torsdage.

Alle bledere med hiv inviteres pr. brev til at deltage i weekendseminar m.v.




INDSPARK

Ind til kernen

Af Hans Stavnsager

Det siges, at krisetider bringer det
bedste og det veerste frem i folk. Det
er en sandhed, som jeg ofte har faet
bekreeftet igennem mere end 30 ars
organisationsarbejde - bade som
frivillig, som ansat og som ekstern
konsulent.

Der er ingen tvivl om, at det pa det
personlige plan er sjovest at veere
med, nar tingene bare kgrer der-
udad, og ressourcerne bliver flere og
flere. Men det er, nar ydre omsteen-
digheder tvinger os til at prioritere,
at vi virkelig har muligheden for at
udvikle bade os selv og den organi-
sation, vi breender for.

Jeg arbejdede engang i en organi-
sation, der naermest fra den ene dag
til den anden mistede halvdelen af
sine indteegter. Ikke overraskende
var den fgrste reaktion chok og
frustration, og enkelte af dem, der
havde baret organisationen, for-
svandt ogsa til andre og mere frede-
lige greesgange. Men langt de fleste
bed teenderne sammen og gik i gang
med arbejdet.

Hvad mener du:

Ver med til at debattere det
aktuelle indspark pa
www.bloderforeningen.dk/indspark.

”I en moderne verden, hvor konkurrencen — ogsa
for frivillige organisationer — bliver stgrre og
stgrre, er det det helt centrale spgrgsmal: Hvad er
vores kerneopgaver og vores kernekompetencer?”

Afklar kernekompetencer
Pludselig blev vi tvunget til at stille
os selv spgrgsmalet: Hvad er egent-
lig kernen i vores organisation? Hvor
er det, at vi ggr en forskel, som sam-
fundet ikke kan undvzere? Og da vi
var ndet til en nogenlunde enighed
om det spgrgsmal, kunne vi ga i
gang med at skzere alt det vaek, som
ikke direkte bidrog til vores kerne-
opgaver.

I en moderne verden, hvor kon-
kurrencen - ogsa for frivillige orga-
nisationer - bliver stgrre og stgrre,
er det det helt centrale spgrgsmal:
Hvad er vores kerneopgaver og vores
kernekompetencer? Hvis ikke man
har et klart svar pa det spgrgsmal,
bgr man overveje, om der er grund
til at drive organisationen videre.

Netop fordi spgrgsmalet er sa
centralt, bgr det egentlig stilles og
diskuteres lgbende i alle organisa-
tioner. Men kendsgerningen er, at
nar tingene kgrer, og hverdagens
aktiviteter godt og vel fylder de til-
stedeveerende ressourcer ud, er det
sveert at finde overskuddet til det.
Det er den magelighed, som vi alle
iet eller andet omfang lider under,
som krisetider udfordrer.

Steerkere organisation og
faellesskab

Det betyder ikke, at processen er
let. Det ggr ondt at skeere omrader
og aktiviteter veek, som frivillige og

Hans Stavnsager ejer virksomheden

HAST Kommunikation ApS, der siden
2001 har lgst opgaver indenfor kom-
munikation og organisationsudvikling
for en lang raekke organisationer og
offentlige institutioner.

ansatte har knoklet med i arevis. Og
det er ikke altid lige let at blive enige
om, hvad kernen i organisationen er
- og skal veere i fremtiden.

Men hvis processen bliver grebet
rigtigt an, og hvis alle de involverede
engagerer sigi den med et feelles
mal om, at det er organisationens ve
og vel, der kommer i fgrste reekke,
vil der nzesten altid komme en steer-
kere organisation og et steerkere fzel-
lesskab ud af den. Ogsa selv om res-
sourcerne pa papiret er blevet feerre.
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Kalender

1.-8. Sommerlejr

20. Ans@gningsfrist Bledererstatningsfonden

31. Foraeldre/bern-seminar start

2. Foraeldre/born-seminar slut

15. Bestyrelsesmade

22.-23. 50+ seminar

28. Frivillig fredag
Foreldre/bgrn-seminar

1. Landsindsamlingen starter

15. Ansggningsfrist Forsknings- og Stettefonden 31. august - 2. september ved Vejen. Igen i ar

27.-28. Seminar for hiv-smittede blgdere er der bade afsat tid til erfaringsudveksling og
socialt samvaer samt mere faglige aktiviteter.

Netvaerksmgade for hepatitis-smittede blgdere Blandt andet vil naestformand Jacob Bech Ander-

13. Ansagningsfrist Bledererstatningsfonden sen, der selv har haemofili A i sveer grad, fortaelle
om barndom og teenageliv med blgdersygdom,

1. World Aids Day 0g Anne Louise Moltke vil fortzelle om forskellige

8. Bestyrelsesmgde aspekter ved ITP. Der vil ogsa vaere Stikkeskole

31. Landsindsamlingen slutter for bade bern og foraeldre.

Sekretariatet holder sommerferielukket i uge 29, 30 og 31. Tilmeldingsfrist: 13. juli 2012. Tilmeldingen er
bindende.

Landsindsamling 50+ seminar Kvindetur

Vil du vaere med til at selge lodder i 22.-23. september i Ringsted. Som altid Pa grund af foreningens

Danmarks Blederforenings landsind- er der lagt op til hyggeligt samveer, gkonomi vil der fremover

samling og pa den made hjaelpe din erfaringsudveksling og faglige oplaeg pa kun blive afholdt kvinde-

forening? S& kontakt allerede nu Susan arets 50+ seminar. tur hvert andet ar. Neeste

Langkilde og meld dig som indsamler. gang er saledes i 2013.

Landsindsamlingen finder sted fra den Tilmeldingsfrist: 13. august 2012. Til-

1. oktober til 31. december 2012. meldingen er bindende.

Tilmelding til ovenstaende aktiviteter kan ske via hjemmesiden eller til Susan Langkilde pa telefon 3314 5505 eller dbf@bloderforeningen.dk.



KORT NYT

Har vi din e-mailadresse?
For at tage hensyn til bade miljget
og foreningens gkonomi forsgger vi
i Blgderforeningen at udsende flere
og flere meddelelser elektronisk.
Det krzever et opdateret system
med de korrekte mailadresser. Har
vi din e-mailadresse? Og er det den
rigtige? Send os en mail med de
korrekte oplysninger pa
dbf@bloderforeningen.dk.

Vil du medvirke i

kliniske forsgg?

Pa arsmgdet opfordrede overleege
Jorn Dalsgaard, Enhed for Trombose

og Heemostase, Rigshospitalet, inter-
esserede til at melde sig til kliniske
forsgg. Fra Rigshospitalets side er
man iseer interesseret i blgdere med
sveer blgdersygdom uden inhibitor.
Er du interesseret, kontakt da Enhed
for Trombose og Heemostase.

Stot foreningens

arbejde

Blgderforeningen har brug for din
kontante opbakning. Stgt med

50 kroner og veer med til at sikre,
at din forening stadig har status

som almennyttig forening.
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