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Krystalkuglen

Her ved nytarstid har mange det med at kigge ind i 2019 og spa (gette)
om, hvad der kommer til i fremtiden. Og indrgmmet en virkelig effektiv
krystalkugle kunne vi ogsa godt bruge i Danmarks Blgderforening. Ikke
fordi vi som sadan er bekymrede for fremtiden, men fordi vi allerede nu
kan se, at livet for og behandlingen til os blgdere kommer til byde pa
forandringer i de kommende dr.

Pa den helt korte bane ved vi, at 2019 kommer til at byde pé en flytning
af Center for Hemofili og Trombose i Skejby. Centeret flytter d. 1. januar
2019 fra afdelingen Blodprgver og Biokemi til Blodsygdomme, Hema-
tologisk Afdeling. Blpderforeningen er i dialog med hospitalsledelsen,
som ggr hvad de kan for at sikre, at konsekvenserne ved flytningen bli-
ver sd fd som mulige for patienterne og det personale, der flytter med. I
foreningen er vi seerligt opmarksomme p4, at afdelingen fortsat vil sikre
den hgjtspecialiserede hemofilifunktion med de serlige opgaver, der
fplger med den.

At veere gearet til de kommende ars forandringer i blpderbehandlingen
er nemlig overordentligt vigtigt for et moderne haeemofilicenter. Dels
fordi blpderne bliver eldre og far livsstils- og aldersrelaterede sygdomme
som resten af befolkningen. Dels fordi der pd behandlingsfronten sker
rigtig meget lige nu. Det kan man eksempelvis leese om i artiklen om de
lovende resultater for forspg med genterapi til patienter med hemofili
B. Det er helt utroligt sd meget der sker pa behandlingsfronten i disse ar.
Som forening kan vi naesten ikke fa armene ned! Samtidig skal vi ogsa
std vagt om, at sikkerheden er sd hgj som overhovedet mulig. Det tilsiger
vores historie. Og sa skal vi veere klar til at drofte spprgsmal om rimelig-
hed i forhold til pris og effekt.

Som formand har jeg veret utrolig glad for de samtaler og diskussioner,
som arets tema om gen(etik) har foranlediget pa meder og seminarer i
2018. For de mange valg, som udviklingen giver os som blgdere og bare-
re, setter os som mennesker i sveere dilemmaer. Et eksempel er genetisk
udredning, som psykolog Vibeke Fonnesbech Klaerke setter fokus pa i
sin artikel om overvejelser og dilemmaer ved genetisk udredning.

En serlig tak til de mange ildsjeele i foreningen og pa afdelingerne, som
er med til at realisere de projekter, som foreningen i disse ar er med til at
seette i spen. Bade det store telemedicinprojekt, hvor der nu er pilottestet
et patientspgrgeskema og en database, og det dialogveerktej malrettet
be¢rn med ITP og deres familier, som endelig er ved at blive oversat og
valideret. Begge projekter kan du leese mere om her i bladet.

Det bliver spendende at se, hvad det nye dr og fremtiden bringer!

LEDER

Jacob Bech Andersen, formand

Det er helt utroligt

sa meget der sker pa
behandlingsfronten i
disse ar. Som forening
kan vi nasten ikke fa
armene ned! Samtidig
skal vi ogsa sta vagt
om, at sikkerheden er
sa hgj som overhovedet
mulig. Det tilsiger vores
historie.
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Ved konferencen i Bruxelles d. 5-7. oktober var Danmarks Blgderforening reprasenteret ved Tem Folmand,
Jacob Bech Andersen, Christian Krog Madsen, Alexander Wittrup May og Naja Skouw-Rasmussen.

Danmarks Blgderforening
vinder vartskab for
EHC-konferencen

| 2020 skal Danmark veaere veert for den store EHC-
konference, og Danmarks Blgderforening kan samme

ar fejre 50 ars jubilaeum.

Af Siska Bengtsson

Omkring 300 gaster bestaende af
patienter, leeger og repraesentanter fra
medicinalindustrien fra hele Europa
ventes til Kgbenhavn i begyndelsen

af oktober 2020. Danmarks Blgder-
forening skal nemlig veere vert for den
store EHC-konference, der finder sted
pa Hotel Scandic Copenhagen.

Ifplge Blpderforeningens formand,
Jacob Bech Andersen kunne timingen
for veertskabet ikke veere bedre:

2020 bliver et stort dr for Danmarks Blp-
derforening, idet vi bdde skal vere verts-
land for EHC-konferencen, og vi fylder 50
dr. Derfor kommer vi naturligvis — sam-
men med en reekke andre festlige ting — til
at bruge EHC-konferencen som en aktiv
part i vores jubileum. Jeg er sikker pd, at vi
i samarbejde med EHC kommer til at holde
et brag af en konference, hvor vi fdr vist
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vores forening frem pd den absolut bedste
mdde.” fortaeller formanden.

Internationalt band

Det danske bud, som foreningen preesen-
terede til EHC-konferencen i oktober i
Bruxelles, lagde blandt andet veegt pa, at:

. 2020 er aret, hvor Danmarks
Blpderforening fylder 5o ar. EHC-
konferencen bliver siledes en del af
jubileeumsfejringen.

- Danmarks Blgderforening gnsker at
seette fokus pa individualiseret be-
handling pa EHC-konferencen 2020.

- Danmarks Blgderforening gnsker at
styrke de internationale band med
andre europaiske blpderforeninger
blandt andet gennem et pget sam-
arbejde om sommerlejren.

Danmarks Blgderforening har en lang
tradition for sommerlejre. Den fgrste
fandt sted i 1978 pa Guldberglejren pa

EHC

European Haemophilia Consor-
tium (EHC]) er den europziske
sammenslutning af blgder-

foreninger. Som paraplyorgani-
sation for 44 europiske
blgderforeninger arbejder EHC
bl.a. for bedre mulighed for
diagnosticering og behandling.

Kramnitze pa Lolland. Sommerlejrene
er ifplge nastformand Tem Folmand en
meget vigtig del af foreningens virke:

“For migq er det guld veerd, at bgrnene fprst
og fremmest har mulighed for at danne et
netverk med andre bprn, de lerer at stikke
sig selv og bliver samtidig trygge i at gore
det,” forklarer han.

Foreningen har godt og vel 40 drs erfa-
ring med at skabe sjove, trygge og lere-
rige rammer for blgderbgrns leering

og udvikling. En erfaring som nzst-
formanden gerne vil dele ud af.

Vi vil meget gerne leere fra os og vise andre
lande, der ikke har sd meget foreningserfa-
ring som os, at sommerlejren er en aktivitet,
der betyder meget for bgrn med blpdersyg-
dom, ogsd efter de er blevet voksne. For det
er vart at have et netverk med andre, der
Jorstdr en,” siger Tem Folmand.

LAS MERE

EHC har dannet et europaisk
netvaerk for blgdere med
inhibitor. Der er bl.a. udpeget
inhibitorambassadgrer i alle lande
og udarbejdet 10 principper for

inhibitorbehandling i Europa.
Laes mere om de 10 principper
for inhibitor behandling og

et interview med den danske
inhibitorambassadgr Claus Holm
pa foreningens hjemmeside
www.bloderforeningen.dk




Hj=lp pa vej til born
med ITP og deres

foreeldre

Nyt samtalevaerktgj pa dansk til bgrn med ITP saetter
fokus pa sygdommens belastning i hverdagen.

Af Emilie Vraagaard

Snart kan nye spgrgeskemaer til ITP-
familier bruges til at forbedre samtalen
med sundhedspersoner om de fysiske,
sociale og fplelsesmaessige udfor-
dringer, det har at leve med Immun
Trombocytopeni (ITP).

Projektet, som har veeret leenge under-
vejs, bygger pa et gnske blandt foreeldre
til bgrn med ITP i foreningen. Foreel-
drene gnsker mere synlighed og doku-
mentation af, hvor stor en belastning
sygdommen kan vare i hverdagen bade
for barnet og familien.

Projektet er igangsat i taet samarbejde
med Mimi Kjeersgaard, bornelaege ved
BerneUngeKlinikken pa Rigshospitalet,
og vil pa sigt kunne bidrage til bedre og
mere ensartet behandling i hele landet.

Tre sporgeskemaer setter fokus pa
hverdagsbekymringer

Helt konkret er der tale om tre sporge-
skemaer pa dansk, som bgrn med ITP
og deres foraeldre udfylder hjemmefra
som forberedelse til en konsultation. I
dag fokuserer samtaler med sundheds-

personer meget ofte pd barnets blodpla-
detal. Skemaerne vil nuancere snakken
om barnets helbred og familiens trivsel

ved at sette fokus pa, hvordan sympto-

merne og bekymringerne pavirker bade
barn og foreldre i deres dagligdag.

Spergeskemaerne, der stammer fra
Canada, udgor til sasmmen samtale-
verktejet, som pa engelsk hedder Kids
ITP Tool (KIT). KIT er oversat til flere
sprog og bruges i en raekke forskellige
lande til at fa en bedre samtale mellem
familier og sundhedspersoner om livet
med ITP.

Afprgves i 2019

Sammen med et professionelt oversaet-
telsesfirma arbejder Blpderforeningen
pa at fa en dansk udgave af KIT. Al-
lerede i starten af det nye ar, vil nogle
familier mgde KIT, nar den danske
udgave af spgrgeskemaerne testes pa
Rigshospitalet og Skejby. Din behandler
giver dig besked, hvis du skal veere med
til at afprgve KIT-spgrgeskemaerne.

Vi forventer at have en feerdig dansk
udgave af KIT klar i foraret 2019. Den
feerdige danske udgave af KIT bliver
lagt pa Blpderforeningens hjemmeside.

"Der kan ga lang tid mellem besggene pd hospitalet,

sa det kan vere sveert at huske, hvor ofte ens barn

har haft skader i stgrre eller mindre grad. Seerligt
treethed, som er en stor del af ITP-generne, er sveert

at dokumentere. Her vil de nye spgrgeskemaer ggr det
meget nemmere for os som familie,” forklarer Christina
Schmidt, der er mor til Danny, som har ITP.

I styregruppen for KIT-projektet

deltager:

» Bgrnelege Mimi Kjaersgaard
ved BgrneUngeKlinikken pa
Rigshospitalet

Overlege Steen Rosthgj

ved Klinik Anastesi, Barn,
Kredslgb og Kvinder, Aalborg
Universitetshospital

Suygeplejersker Helene Nor-
destgard Sandvad og Karen
Senderby Graarup fra Bgrn og
Unge Klinik 2 ved Arhus Uni-
versitetshospital

* Ole Herbst Jakobsen og
Christina Schmidt som er
foreeldre til bgrn med ITP.

Projektet er stottet af
medicinalfirmaet Novartis
og Jascha Fonden.

BL@DERNYT 02/18 5
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Forventningens
gleede og bekymring:

Graviditet,

bledersygdom og
genetisk udredning

Af Vibeke Fonnesbech Klaerke,

autoriseret privatpraktiserende psykolog.

Tidligere ansat ved Rigshospitalet, Juliane Marie Centret.
Anl=gsbarer af hamofili B og mor til to bgrn.

I 2018 har genetik veeret emne for debat bade pa
foreningens darsmegde og ved medlemsaktiviteterne
i efterdret. Diskussionerne har understreget, at
graviditet og blgdersygdom ikke kun er forbundet
med etiske dilemmaer. Genetisk udredning
pavirker ogsa kvinden og hendes partner
fplelsesmaeessigt. Som par star man overfor valget
om, hvorvidt man gnsker genetisk udredning

for eller under en graviditet og i givet fald, hvad
formalet med udredningen er. For nogle vil det
handle om at fa sikker viden om, hvorvidt man
venter et barn med heemofili. For andre vil det
handle om at undga at videregive sygdommen.
Parrets valg mad forstas i lyset af ikke kun etik
men ogsd gnsket om at skabe en familie og den
voksende kerlighed til det kommende barn.

Gl=de og bekymring

Allerede fra forste del af graviditeten begynder
parret at udvikle en relation til fosteret. Vordende
foraeldre taler ssmmen om, hvilket k¢n barnet mon
har, dets udseende og hvilken type person, det mon
bliver. Gravide nusser maven, taler til og synger

for fosteret. Det er forventningens gleede. Men gra-
viditet er ogsd forbundet med bekymring for om
fosteret trives og om barnet overlever fpdslen. Ved
blgdersygdom er der pget risiko for komplikationer



for barnet og moren. Genetisk udred-
ning kan pavirke parrets bekymringer
under graviditeten i bade positiv og
negativ retning. Trods etiske overvejel-
ser inden en graviditet kan ingen (for-
stegangs) foraldre vaere forberedte pa
de fplelsesmaessige reaktioner, der op-
star under en graviditet og ved genetisk
udredning.

Umulige dilemmaer

Diagnostik under graviditeten kan
give svar pa, om barnet har en arvelig
blgdersygdom. Udredningen gor det
muligt i samarbejde med haemofilicen-
trene at planlegge fedslen sa skansomt
som muligt —bade for barnet og for
kvinden. Viden om barnets sygdom
kan ogsa hjaelpe parret til at forberede
sig pa at blive foraldre til et barn med
en blpdersygdom. Det kan deempe
bekymringer for fodslen og hjalpe
parret til at knytte sig til barnet. Men
pracise svar kraever en moderkage- el-
ler fostervandsprgve. Pd grund af den
pgede abortrisiko kan preven for parret
opleves som en risiko for fosterets liv
og derfor i sig selv medfgre bekymrin-
ger og engstelse. Sikker viden med-
fprer ogsa svaere dilemmaer. For hvis
parret far viden om, at barnet har en
arvelig blpdersygdom, dbner det op for
muligheden for at overveje at afbryde
graviditeten. Og det pd et tidspunkt
hvor parret allerede glaeder sig til at
blive foraeldre. Hvis graviditeten valges
afbrudt, kan parret fole sig meget alene
med deres sorg. Andre kan have svart
ved at forsta, at det er sygdommen, der
fravalges, og at der derfor er tale om en
sorg pa lige fod med efter en spontan
abort. Der kan vere fplelser af skyld og
skam over at have afbrudt graviditeten
med et barn, som man gnsker at fa.

Svare overvejelser ved @gsortering
Med segsortering kan parret for gravi-
diteten forspge at undga at blive stillet
overfor svere dilemmaer under gravidi-
teten. Agsortering indebarer dog som
udgangspunkt et dilemma mellem at

GENETISK UDREDNING

Klinisk genetisk udredning er et tilbud, hvis man kender til eller har
mistanke om arvelig sygdom i familien. Udredningen sker pa baggrund
af familiens sygdomshistorie og hvordan sygdommen viser sig hos

patienten (faenotype).

Fgsortering [praimplantationsdiagnostik/PGD]) ggr det muligt at
undersgge arveanlaeggene i befrugtede &g og vaelge, hvilket &g
der skal seettes op i livmoderen. Z£gsortering kan anvendes, hvis
man gnsker at undga at fa et barn med familiens genetisk betingede

sygdom.

Moderkageprgve og fostervandsprgve kan give svar pa fosterets
ken og status i forhold til arvelig blgdersygdom. Der er en forgget

abortrisiko ved prgverne pa 0,5-1%.

vealge at sortere pa ken eller sygdom

og er en fysisk og psykisk sveer proces.
Hvis kvinden bliver gravid, kan der
vere bekymring for at miste fosteret
igen, og det kan veere sveert for parret at
turde gleede sig til at blive foraeldre. Da
egsortering ikke er en 100% sikker me-
tode, far par, hvor scanningen i anden
del af graviditeten viser, at de venter

en dreng, tilbudt en fostervandspreve.
Her kan igen opstd et sveert dilemma og
pa et tidspunkt, hvor parret er sd langt
henne i graviditeten, at de har knyttet
sig til det kommende barn. Det er en
etisk og fplelsesmaessigt kompleks
situation.

Parrets eget valg

Graviditet og blgdersygdom giver an-
ledning til bekymringer. Som beskrevet
kan de genetiske metoder bade afhjal-
pe og forveerre disse. Det er muligt, at
de genetiske metoder ogsa for nogle par
og i visse situationer medferer angst.
Uanset om man veelger genetisk udred-
ning for eller under en graviditet, vil
parret have brug for stgtte og omsorg
fra bade pargrende og professionelle.

Psykolog Vibeke Fonnesbech Klaerke. Foto: Privat

Og der er ogsa den mulighed, at parret
helt fravaelger at anvende metoderne.
Parrets valgmuligheder og dilemmaer
gentages for hver ny graviditet og livs-
situation. Det er kun parret selv, der
kan valge, og alle valg er udtryk for

keerlighed.

BLODERNYT 02/18 7



Sp®ndende behandlingsperspektiver
for patienter med hamofili B

Ny behandlingsmetode kan a&ndre sverhedsgraden af sygdommen
hos mennesker med hamofili B. Det kan dog blive en dyr behandling med

aftagende effekt.

Genteknologi har i en periode veret
demt ude, men nu viser nye resultater
spendende behandlingsperspektiver.
Overlaege pa Hemofilicenter Rigshospi-
talet, Peter Kampmann, der siden 2015
har forsket i genterapi hos voksne med
hemofili Bisver eller moderat grad, er
med inde over forskningsforsgget.

Via en ny behandlingsmetode, der
baerer navnet AMT-060, har det
vist sig muligt at producere faktor
9 (IX) i blpderens egen lever. En
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behandlingsmetode der allerede nu
viser gode resultater.

”Det tyder pd, at blgdere med hemofili B i
sveer grad fremadrettet vil kunne vinke far-
vel til den faste forebyggende behandling,
og det er vi selvfplgelig enormt glade over,
siger Peter Kampmann.

»

Fra svaer til mild hamofili
Forskningsforseget inkluderede 1o
voksne mend med heemofili B (ni med
sveer og en med moderat) — inklusiv en
dansk deltager. Allerede efter det fgrste
ar observerede man en forbedring af
sygdommens sveerhedsgrad — og ni ud af

ti deltagere stoppede deres forebyggende
behandling (profylakse). Hos seks af del-
tagerne er faktor IX-niveauet nu klassifi-
ceret som mild heemofili, mens niveauet
hos fire af deltagerne er kategoriseret
som moderat heemofili. Niveauerne er
forblevet stabile i hele opfglgningspe-
rioden, som nu har varet tre ar. Den 10
deltager har dog ikke afbrudt sin faktor
IX-profylakse, men oplever en tydelig
nedgang i faktorbehow.

”Pd grund af det gen vi har lagt ind i pa-
tientens lever, sd producerer de i dag selv
en basis faktor IX, som betyder, at hvis de
fdr smdskrammer, sd er der ikke tale om



en stor blgdning. Derfor behgver de ikke
leengere tage forbyggende faktor IX. Der
ses kun et behov for at tage en ekstra dose
faktor IX, hvis der er tale om store skram-
mer eller operationer. Sd det er dejligt at

se og hgre at behandlingsmetoden virker,”
forklarer overlaege Peter Kampmann fra
Rigshospitalet.

€n nemmere hverdag

P4 hverdagsniveau kommer det ifplge
overlagen til at have en stor betydning
for blgdere med sveer haeemofili B. "For
de enkelte personer betyder de her resul-
tater, at de gdr fra at veere sver til mild
blpdere. De skal pad det praktiske plan ikke
stikke sig selv sd tit, og samtidig betyder det
ogsd, at blgdere, der har haft ledskader gen-
nem drene, gradvist vil hele og fd sundere
led” forklarer han.

puewjo4 W3] :0304

Peter Kampmann, overlaege pd Haemofilicenter
Rigshospitalet

"Det tyder pa, at blgdere
med haemofili B i svaer grad
fremadrettet vil kunne
vinke farvel til den faste
forebyggende behandling,
og det er vi selvfplgelig
enormt glade over.”

Peter Kampmann understreger dog, at
behandlingsmetoden stadig er pa for-
spgsbasis, og man skal skrive under pa
samtykke for at kunne deltage.

Ny forskning

Allerede nu er man i gang med en
videreudvikling af AMT-o60 og Rigs-
hospitalet har abnet op for forsgget
AMT-o61 ogsa kaldet Hope-B. I den nye
behandlingsmetode er faktor IX genet
optimeret til at give blpderen en endnu
hejere faktor af egen produktion. Hvil-
ket gerne skulle betyde, at patienterne
kommer hurtigere ud af behandlings-
forlgbet.

Vi har startet neeste trin op som hedder
AMT-061, hvor man har optimeret genet
for at fa folk endnu hgjere op i faktor IX.
Det vi forventer at se pd de forste patienter,
der har veeret igennem forspget, er, at de
inden for 2-4 uger er helt ude af faktor IX
behandlingen. Ogq ikke 6-12 uger som ved
AMT-060 behandlingsforlgbet,” papeger
overlegen.

Forspget er allerede afprovet pa tre
amerikanske patienter og er nu pa
vej til europaiske studier, og den
forste danske patient har allerede faet
deltagerinformationer med hjem.

Effekt og pris

Ved dette ars New Technologies
workshop, der blev atholdt af EHC i
Sofia i Bulgarien den 23.-25. november,
gav nogle af de forende forskere inden-
for blpderbehandling og genteknologi
deres bud pa, hvor vi stdr lige nu, og
hvilke resultater de forventer, vi vil se i
de kommende ar. Her deltog Christian
Krog Madsen fra Danmarks Blgderfor-
enings bestyrelse.

Genbehandling var i hgj kurs til work-
shoppen, og selvom der er tale om en
ny behandlingsmetode (pa forspgsba-
sis) der skal give hemofili patienter et
normalt faktorniveau, mener kritik-
kerne, at der stadig er et stykke vej til
malet.

Genet, der bliver lagt ind i blgderens
lever, overfgres ikke til de nye celler,
der opstar ved celledeling, og da cel-
lerne som har genet med tiden vil de,
forventes det ogsa at effekten med
tiden vil aftage. I de forspg man har
fulgt leengst, har effekten dog veeret
nogenlunde stabil selv efter 8,5 ar, uden
at man helt kan forklare hvorfor.

Selvom genbehandlingen gor
fantastisk fremskridt, er det ikke

kun effektivitetstiden, der betyder
noget i regnskabet. ”Et andet aspekt ved
genteknologi, som vil fd meget fokus er, at
det vurderes, at prisen for en behandling vil
veere op i mod 10 mio. kroner. Et belghb der
vil legge et stort pres pd sundhedsvesenet,
og med al sandsynlighed kreve nye
betalingsmodeller,” siger Christian Krog
Madsen.

VIL DU VIDE MERE?
@nsker du at hgre mere

om forskningsforsgg — og
maske selv deltage — kan du
kontakte dit haemofilicenter
for yderligere information.
Du kan ogsa drgfte forsk-
ningsdeltagelse generelt,
naste gang du er til kontrol
hos din hamofililege.

LAS MERE

om New Technologies work-
shoppen og hvilke problem-
stillinger der blev sat fokus
pa i forhold til genbehandling
af patienter med hamofili A
og hamofili B pa foreningens
hjemmeside.
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I Gr var der rig mulighed
for at hoppe en tur i
vandet

Billeder af medlemsaktiviteter
| Foreningen 2018

Foto: Tem Folmand m.fl.

Pd sommerlejren
legede barnene pa
stranden og ngd solen.
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Det drlige fellesbillede
er en klassiker.

i

Den tyske | ar madtes de celdste medlemmer i Fredericia

ekspert Axel 0g hyggede med faglige og sociale indslag. 50+ SEMINAR
Seuser holdte

opleaeg til dette

drs foreeldre/

barn seminar

FORALDRE/
BARN SEMINAR

De unge var ude og kere Gokart, og Der blev bdade hygget med oplaeg
der var selvfalgelig ogsa medalje til og wellness, da kvinderne var pg
vinderne. ! iudﬂugt sammen. |

Bgrnene slog pG trommer FOR/ELDRE/
og viste deres sambaoptog BARN SEMINAR
for foraldrene.
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Speciale om mand med
tarzansyndrom og blgdersygdom

Mand med blgdersygdom vil
gerne dele deres erfaringer.
De vil ogsa gerne vide mere
om deres egen sygdom. Det
peger en gruppe studerende
pa i deres underspgelse af
overgangen fra periodiske

til kroniske smerter blandt
mand med blgdersygdom.

Af Emilie Vraagaard

En gra og kelig vintermorgen i februar
2018 satte tre studerende fra Roskilde
Universitet sig til rette om et stort hvidt
bord i Blpderforeningens medelokale. Et
halvt ar senere kunne man se resultatet
af samarbejdet, da de specialestuderende
afleverede deres speciale om 40-55 arige
blgderes livskvalitet og maskuline
identitet. Specialets konklusion er, at
blgderne gnsker mere viden om deres
sygdom og nye behandlingsmuligheder.
Og sa vil de gerne dele deres erfaringer
pa tveers af generationer.

Maend vil klare sig selv

Specialet viser, at meend med blgder-
sygdom kan opleve en modstand

mod at tage deres faktormedicin eller
smertestillende, fordi det far dem til at
fple sig syge eller svage. De tre speciale-
studerende har talt med overlege Peter
Kampmann, peger p4, at: “Mange mend
som er i fyrrerne vil ikke gd til legen. De
vil lpse tingene selv. Man kan sige, de har
et “tarzansyndrom””. For nogle blgdere
kan det betyde, at de helt fraveelger ak-
tiviteter, hvor blgdersygdom er i fokus
for at undga at dvale ved sygdommen.

Der kan dog vere stort udbytte ved at
overkomme den barriere, mener de
blgdere, som har deltaget i foreningens
arrangementer. I et af interviewene fra
specialet udtaler en af blgderne: ”Jeg har
aldrig troet, at man blev en bedre patient af
at vere sammen med andre patienter, men
det gor man jo.”

Far kan ikke spille bold

Folger af blgdersygdommen som
smerter og begraenset ledfunktion er et
livsvilkdr, som blpderne indretter sig
efter. Men nar smerterne indtreffer, og
der opstar begreensninger i forhold til
arbejde, sport og familie, er der risiko
for, at meend med blpdersygdom far
identitetskrise, konkluderer specialet.
”Jeg tager smertestillende hver aften, for
ellers kan jeg slet ikke slappe af om natten.
Det ggr ondt hele tiden”, sadan lyder en
af blgdernes udtalelser fra specialet.
De darlige led og smerter kan vaere en
barriere for sport og fysisk leg mellem
feedre og deres born, hvilket er til stor
ergrelse for feedrene i underspgelsen.
Specialet fremhaever samtidig, at meend
med blpdersygdom har et steerkt net-
verk. Blpderne er ressourcestaerke, og
selvom de frygter sygdommen fremti-
dige pavirkning, sa er de klar pa omstil-
ling og forandring.

Foto: Purestock

LAS MERE

Specialet er skrevet i foraret
2018 af Laerke Manon Forman,
Ida Spgaard Stjerne og Sarah
Mentzler, specialestuderende
ved Socialvidenskab, Roskilde
Universitet.

Specialet bygger pa en raekke
interview og en workshops med
mandlige blgdere i alderen 40-50
ar samt interview med overlaege
Peter Kampmann, Hematolo-
gisk Klinik, Rigshospitalet og den
amerikanske kgnsforkser Michael
Kimmel.

Stor tak til alle deltagere.

Du kan lese mere om specialet
under Nyheder pa foreningens
hjemmeside.
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NYT FRA CENTRENE

VEST

Center for Hemofili og
Trombose flytter

Den 1. januar flytter Center for Hemofili og
Trombose pa AUH fra afdelingen Blodprgver og Bio-
kemi til Blodsygdomme, Hematologisk Afdeling.

Overlage Lone Hvitfeldt Poulsen og de to heemofili-
sygeplejersker fra Center for Hemofili og Trombose
flytter med til afdelingen Blodsygdomme. I den nye
afdeling vil to speciallaeger blive tilknyttet og opkva-
lificeret inden for omradet. Blpdervagten flytter forst
med til heematologisk afdeling den 1. maj 2019. Indtil
da varetages den uendret af de leeger, som varetager
vagten pa nuverende tidspunkt.

Fysisk betyder flytningen ca. 50 meter fra C212 til
C213. Patienter der er tilknyttet centret vil blive
skriftligt informeret om flytningen og de patienter
der allerede har ambulante tider i centret vil ogsa fa
brev om adresseaendring.

Se ogsa de nye kontaktoplysninger pa foreningens
hjemmeside.

KBH

OST

Implementering af ultralydscan
ved arskontrol

Hemofililicenter Rigshospitalet har sat flere ressour-
cer af til fysioterapeuterne ved arskontrol, sa der frem-
over implementeres rutinemaessig ultralydsscanning
(UL) hos de patienter med sveer eller moderat heemo-
fili, hvor der ved den almindelige ledundersggelse er
registreret forandringer.

Det betyder, at Rigshospitalet fremover kan tilbyde en
bedre og mere malrettet behandling, hvor risiko for at
overse tidlig ledskader er mindre. Det giver ogsa mu-
lighed for at optimere den forebyggende behandling
hos patienter, der har ledforandringer pa UL-scanning.

Patienter med sveer heemofili A og B i forebyggende
faktorbehandling vil ofte have velbevaret ledfunktion
helt frem til 40-ars alderen. Mange patienter har derfor
fa eller ingen ledblgdninger, og specielt i ungdomsare-
ne kan det medfgre glemte doser og endda fravalg af
forebyggende behandling. Derfor er implementering
af UL-scanning yderst vigtig for at opdage eventuelle
ledskader, for de bliver uoprettelige.

Det er legemiddelfirmaet Pfizer, der har doneret penge
til UL-scanner og uddannelse af fysioterapeuterne i
teknikken. SSB

REGIONERNE SKAL DAKKE UDGIFT TIL BEDOVELSESPLASTRE

En principafggrelse fra Ankestyrelsen fra august 2018 (KEN nr 9631 af 09/08/2018] fastslar, at bedgvelses-
plastre og andre remedier til hjemmebehandling, skal betales af sundhedsvaesenet efter reglerne i
sundhedslovgivningen. Det betyder i praksis, at kommunerne ikke lzengere er forpligtet til at deekke denne
type omkostninger. Derfor kan udgiften ikke leengere medregnes som en merudgift.

| principafggrelsen fremgar det, at bedgvelsesplastre "er meget nzert knyttet til et behandlingsredskab” og
derfor "ma anses for at vaere en integreret del af behandlingsredskabet”. Behandlingsredskaber, som fx nale
til faktorbehandling, er redskaber, som borgeren forsynes med som led i behandling i sundhedsvaesenet.
Desverre indeholder principafggrelsen ikke kendelse om en vene-finder. Har du erfaring med ansggning om
statte til en vene-finder, vil vi meget gerne hgre om det i sekretariatet.

KBH
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Forbered dig til konsultation med
nyt elektronisk spergeskema

Nyt elektronisk sp@rgeskema forbedrer samtalen mellem blgder og haamofilicenter, sa
den tager udgangspunkt i, hvad der er relevant for den enkelte patient. Det viser test
og evaluering af nyt elektronisk spgrgeskema.

Af Emilie Vraagaard

“Hvordan synes dit helbred er alt i alt?”
Sadan star der bl.a. i det nye elektro-
niske spergeskema, som blgdere ved
hemofilicenteret ved Aarhus Univer-
sitetshospital (AUH) har testet i august
og september 2018.

Blpderne forteller, at det elektroniske
spergeskema — som udfyldes hjemme-
fra - forbereder dem og hjelper dem
med at huske symptomer og evt. pro-
blemer, som de gerne vil tale om til den
naste konsultation.

Det elektroniske spgrgeskema hjaelper
ikke kun blgdere, men ogsa sundheds-

personer ved haemofilicentrene. Blpder-

nes spgrgeskemasvar giver sundheds-
personerne et hurtigt overblik over,
hvad der er relevant for den enkelte
patient. Derudover far heemofilicen-
trene bedre mulighed for at fgplge med i,
hvordan blgdernes helbred udvikler sig
over lengere tid.

Let og relevant med elektronisk
spergeskema

Ca. 60 blpdere ved AUH har fra august-
september testet det nye elektroniske
spergeskema om smerter, livskvalitet
og trivsel op til en planlagt konsul-
tation. I efterdret er det elektroniske

spergeskema evalueret af de blgdere,

som har afprgvet spergeskemaet. Blg-
derne er positive og mener at spgrge-

skemaet er relevant og let at bruge.

Fremtiden

Gar du til konsultation ved AUH,
modtager du allerede i dag det elektro-
niske spgrgeskema som et link nederst
idin indkaldelse til konsultation. Er
du blgderpatient ved Rigshospitalet
kan du lgbet af 2019 ogsd forvente at fa
tilsendt det elektroniske spprgeskema i
din indkaldelse.

Database samler oplysninger

om blgdere

Som en del af projektet er der ogsa
udviklet en database, som skal samle
informationer om blgdernes sygdom,
behandling og trivsel. Databasen skal
give heemofilicentrene et bedre over-
blik over blpderne og et bedre grundlag
for at tilpasse behandling af blpdere
generelt. Databasen er afprgvet af fire
sundhedspersoner fra AUH og Rigs-
hospitalet. Evalueringen peger pd, at
databasen har et stort potentiale, men
mangler en videreudvikling.

Der arbejdes stadig pa databasen.
Danmarks Blgderforeningens fplger
arbejdet teet. Du kan folge med og laese
mere pa Danmarks Blpderforenings

hjemmeside www.bloderforeningen.dk.

Det elektroniske
spgrgeskema og database
er udviklet i et samarbejde
mellem Danmarks
Blgderforening, Aarhus
Universitetshospital.
Rigshospitalet og Center
for Telemedicin i Region
Midtjylland.

Projektet er gennemfart
med stgtte fra Sundheds-
og Aldreministeriets
pulje for "Anvendelse

af Patientrapporterede
oplysninger i den direkte
patientbehandling og i
kvalitetsarbejde”.

Tak til alle som har
deltaget i testen og til alle
sundhedspersoner, som har
bidraget til evalueringen.

BL@DERNYT 02/18 13



Radgivning

Psykolog

Blgderforeningen har indgdet samarbejde med psykolog
Vibeke Fonnesbech Klzerke om telefonisk psykolog-
radgivning af foreningens medlemmer. I fgrste omgang
er ordningen pa forspgsbasis i seks maneder.

Medlemmer kan ringe om psykiske udfordringer og
vanskeligheder i forhold til blgdersygdomme og fd en
stottende samtale i telefonen. Samtalen kan ogsa afklare
om familien har brug for mere hjelp, for eksempel i
form af psykologsamtaler eller anden form for stgtte.
Vibeke har en sarlig interesse for og viden om blgder-
sygdomme, idet hun selv er anlaegsbaerer af heemofili

B og har hemofili i mild grad. Hun er mor til to drenge
uden haemofili og har en nevg med heemofili B i svaer
grad.

Vibeke Fonnesbech Klerke tilbyder telefonisk psykolog-
radgivning den sidste torsdag i maneden.

Man kan ringe fra den 31. januar 2019 pd telefon
4217 88861 tidsrummet kl. 11-13.

Socialradgiver

Du kan ringe til socialradgiver Lis Larsen og fa rdd og
vejledning om dine rettigheder og eventuelle klage-
muligheder.

Foto. Sophia Lydolph

Har du en hjelm liggende, som I ikke leengere bruger?
Sa er der helt sikkert andre blpderbgrn, som kan
bruge den.

Lis Larsen modtager telefoniske henvendelser den 3.
tirsdag i maneden fra kl. ro-12 og kan traeffes pa telefon
4044 34386.

I Blpderforeningen far vi ofte henvendelser om lén af

Lis Larsen tilbyder i samarbejde med Danmarks Blgder- hjelme til sma hoveder.

forening rddgivning for foreningens medlemmer.
Lis Larsen tilbyder ogsa efter aftale vejledning til

. . Du er meget velkommen til at sende eller aflevere
Blgdererstatningsfondens stgtteberettigede.

hjelme til os pa adressen:
Kompagnistraede 22, 2, 1208 Kgbenhavn K.

Begge ordninger er forbeholdt og gratis for
medlemmer af Danmarks Blgderforening. Tak for hj=lpen!
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KALENDER

FEBRUAR

22.  Anspgningsfrist til
Blgdererstatningsfonden

17. World Hemophilia Day
27-28. Arsmode, Skelskor

20. Ansegningsfrist til Blgder-
erstatningsfonden

27. Kvindelgb

JUNI/JULI

29 juni — 7 juli. Sommerlejr

Julelukket

Sekretariatet holder lukket fra
torsdag d. 20. december. Vi er

tilbage igen onsdag d. 2. januar
2019.

Vi gnsker jer alle sammen en
glaedelig jul og et godt nytar.

MEDLEMSAKTIVITETER

Arsmegde 2019

St allerede nu kryds i kalenderen for Danmarks Blgderforenings
arsmede og generalforsamling 2019. Det foregar i weekenden
d. 27-28. april pa Kobak Strand i Skaelsker.

Facebook grupper

Ud over Danmarks Blgderforenings officielle Facebookside findes der pa
Facebook en raekke interessegrupper til erfaringsudveksling. Grupperne
er ikke administreret af Danmarks Blgderforening men af privatpersoner.

* Blgdere i Danmark [(aben gruppe])

Danmarks Blgderforening (lukket gruppe)

ITP Danmark — selvhjeelpsgruppe (lukket gruppe])
Forzeldre til ITP-bgrn (lukket gruppe])

Unge i Danmarks Blgderforening (aben gruppe]
Forzeldre til blgderbgrn (lukket gruppe)

Kvindelgb

Igen i ar stiller Blgderforeningen med kvindehold, denne gang til Ladywalk.
Her kan du sammen med andre kvinder med blgdersygdom tzet inde pa
livet ga enten 7 eller 12 km i dit helt eget tempo. Det handler nemlig ikke
om at komme fgrst, men om at fa en god oplevelse i godt selskab.

Sat kryds i kalenderen d. 27. maj 2019.

Danmarks Blgderforening stiller som udgangspunkt til start i Kebenhavn
og Aarhus. Hvis du synes, at vi skal mgde op i andre byer, sa ring gerne
til vores sekretariat.

Flere informationer om tilmelding kommer pa foreningens hjemmeside.
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Bloderforeningen har brug

for din hjzelp!

Du kan veere med til at
gere en kontant forskel.

Personlige bidrag er en forudsetning 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 st@tter vores aktiviteter.

Reglerne er sadan, at vi hvert dr skal mod-
tage bidrag fra mindst oo personer, der
hver donerer mindst 200 kr.

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

Sadan g¢r du

Du kan stgtte foreningen ved at overfore
dit bidrag til foreningens konto 7040-
1106847. Hvis du angiver dit CPR nummer
1 tekstfeltet i forbindelse med bankover-
forslen, sprger vi for, at dit bidrag bliver
trukket fra i skat.

Lees mere om skattereglerne pa hjemme-
siden: www.bloderforeningen.dk/stot-os/
giv-et-bidrag.

Sperg ogsa gerne familie og venner om de
kunne have lyst til at stotte foreningens

arbejde.

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

Tak for din stogtte!

®
PP DANMARK

ID-nr. 47562

Tak for stgtten til Forsknings- og Stgttefonden i 2018:

CSL Behring  octa phormo

Biotherapies for Life™

SO



