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Terkel Andersen

Formand

Spor der slettes, spor der
skraeemmer, spor ud i fremtiden

For nogen tid siden blev jeg ringet op af Lasse Rydberg, som mange i min alders-
gruppe vil kende fra =ldreseminarer i foreningen. Lasse havde lagt mzerke til, at
nogle af de andre zeldre blgdere havde en barndomshistorie fra ophold pa kost-
skole for bgrn med handicap. Lasse arrangerede et mgde med handicaphistori-
keren Birgitte Kirkebeek. Det blev til et par timer i foreningens lokaler, hvor vi gik
pa strejftog i erindringsspor fra 1950’erne og 1960’erne.

Dengang var blgderbgrns oplevelse med behandlingssystemet mest et trist
mgde med en kold sygehusverden, som sjeldent havde stor forstéelse for kro-
nisk syge bgrns behov, endsige kunne stille meget op. For nogle blev det ogsa
starten pa en anbringelse pa en skoleinstitution langt fra hjemmet, sikkert i den
bedste mening. For hvordan ellers tage vare pa et blgderbarn, der i lange pe-
rioder ville veere sveert syg, og som ville fa sveert ved at gennemfgre en normal
skolegang?

Jeg abnede foreningens pengeskab og tog nogle af foreningens fgrste arkiver
frem, blandt andet gamle indmeldelsesbreve fra foreningens fgrste ar, hvor flere
havde skrevet sma fortzellinger om det liv og den ensomhed, de havde gennem-
levet med en sygdom, som fa forstod.

Et par uger efter er jeg baenket til &rsmgde i foreningen og lytter til Jacob Giehm
Mikkelsens opleeg om et gennembrud i udviklingen af genterapi hos blgdere
med hesemofili B. Endelig noget, der kunne se ud til at holde, om end der vil ga ar,
for dette er et behandlingstilbud. Aftenen fgr har jeg siddet og bladret i noterne
fra Benny Sgrensens opleeg pa foreningens jubileeumsworkshop om helt nye
faktorprodukter med lang halveringstid. Det vil ggre det muligt, at have et godt
faktordeekke og dermed god profylakse med injektioner med flere dages mel-

lemrum.

Der fgjes hele tiden nye fremskridt til den udvikling, vi har oplevet i de godt
fyrre ar, der er gaet siden foreningen blev stiftet. Dengang handlede det om at
fa oplysning om nye behandlinger ud til blgderne. Det ggr det fortsat, men det
handler ogsa om at bevare billeder af en fortid, som er pa vej til at forsvinde ud
i glemslen. Er du en af dem, der sidder med en historie om mgder med det hvid-
kitlede Danmark og dets institutioner fra for et halvt arhundrede siden eller fgr,
sa skriv et par linjer til foreningen. Det seetter ting i relief, men rummer vigtig
leering om de mange ting, samfundet har gjort i den bedste mening, men som
ogsa satte ar.

Det, der er pa vej, er neesten nemmere at fastholde. Det har vi forsggt at frem-
stille pa de neeste sider.




Morgendagens behandling

Af Thilde Skaanning

Etableringen af Danmarks Blgderfor- Gennem arene har ogsa andre Behandling er ikke alt. Men be-
ening for fyrre ar siden skete for at patientgrupper fundet vej til for- handling er selvfglgelig en afgg-
samle blgderne, virke i malgruppens  eningen, og de behandlingsmaessige rende faktor, og spgrger man fag-
interesse, skabe oplysning omkring perspektiver er ogsa af stor vigtig- kundskaben, er det bedste endnu i
blgdersygdom og stgtte forskningen hed for dem. I dette nummer af vente.
isamme. BlgderNyt szetter vi imidlertid fokus Temaet for dette nummer af

I slutningen af 1960’erne var der pa behandling af heemofili, for deter  BlgderNyt er morgendagens be-
med de nye faktorpreeparater blevet her, de store revolutioner har fundet  handling af blgdersygdom.
skabt mulighed for en revolution, sted og fortsat er under udvikling.
der virkelig gjorde en forskel i for- Idealet er "comprehensive care”
hold til blgdernes livstidsudsigter fa - en helhedsorienteret behandling,
artier fgr. Behandlingen af blgdere der ikke kun handler om medicin,
har siden flyttet sig med syvmile- men ogsa fysioterapi, kirurgi, den
skridt, og som resultat er livsud- sociale og psykologiske dimension
sigterne for unge blgdere markant og interaktionen mellem bgrnehave,
bedre i dag end for tidligere genera- uddannelsesinstitutioner og ar-
tioner. bejdsplads med videre.

Jubileeumsworkshop
om morgendagens
behandling

Med afsaet i sin vision Det gode blg-
derliv 2020 markerede Danmarks Blg-
derforening i december 2010 sit 40-ars
jubileum ved at afholde en workshop
om fremtidens behandling og stotteind-
sats omkring bledersygdom. MD ph.d.
Benny Serensen og overlege dr. med.
Erik Berntorp gav her hver deres bud pa
morgendagens behandling. Overlzege
Lone Hvidtfeld Poulsen og overlzege
Jorn Dalsgaard-Nielsen bidrog ogsa til
dagen. Laes referater fra alle bidrag pa
www.bloderforeningen.dk/vision.




Hvad du gnsker, skal du fa

Af Louise Wendt Jensen

Der er dramatiske andringer pa vej i behandlingen af
blgdersygdomme, fortaeller MD ph.d. Benny Serensen til
Danmarks Blgderforening. Han har opstillet en gnskeliste
for blgderpatienter og forventer, at virkeligheden inden for

fa ar lever op til drommene.

“Nar man taler om den fremtidige
behandling af blgdersygdomme, sa
er det ikke bare sma justeringer, der
er pa vej. Der er ikke bare tale om et
nyt kapitel i historien. Det er en helt
ny bog, der skal skrives.”

Sa optimistisk lgd budskabet, da
MD, ph.d., Director of Haemostasis
Research Unit, Honorary Lecturer,
Associate professor Benny Sgrensen
entusiastisk indledte sit opleeg ved
Danmarks Blgderforenings jubi-
leeumsworkshop i december 2010.

"Der er virkelig dramatiske sen-

dringer pa vej,” fastslog han.

dnskelister for fremtiden

Benny Sgrensen har sammensat en
gnskeliste for blgderpatienter ved at
tale med patienter og andre behand-
lere. Hvad er det, blgderne gerne vil
have i 2020 og 2030?

Patienter, der fgdes med heemofili,
skal kunne leve et liv som alle andre
eller i hvert fald sa teet pa normal
som alle andre. Livet skal veere be-
kvemt og kunne leves sikkert. Det
skal veere nemt at veere heemofili-
patient, og man skal kunne fgle sig
tryg ved det. Sikkerhed, sikkerhed
og atter sikkerhed er nggleordet.

"Vi skal veere helt sikre p3, at
den behandling, vi giver, den virker
og ikke har nogle uhyggelige bivirk-
ninger. Og sa skal den selvfglgelig
veere effektiv,” siger Benny Sgren-
sen.

Benny Sgrensen mener, blgderne
skal have fglgende: Rekombinante
koagulations proteiner, der er 100
procent syntetisk fremstillede. Ikke
noget med human plasma overho-
vedet.

Og sa vil han gerne have koagu-
lations faktorproteiner med meget
lang halveringstid. Gerne sa lang, at
de kun skal gives en gang om mane-
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den eller hver 14. dag. Eller allerhg-
jest en gang om ugen.

Derudover skal man veere sikker
pa, at proteinerne er effektive, sa
nar de gives for at stoppe en blgd-
ning, sa stoppes blgdningen. Og sa
ser Benny Sgrensen gerne, at man
kunne give behandlingen under
huden eller som en pille i stedet for
intravengst. Desuden vil han meget
gerne have lagt inhibitorfrygten pa
hylden.

Virkeligheden
Det var gnskerne. Det, der rent
faktisk allerede er pa markedet fra

MD, ph.d.,
Director of
Haemostasis
Research Unit,
Honorary
Lecturer,
Associate pro-
fessor Benny
Serensen

>



> 2009 og 2010, er rekombinante for-
muleringer af faktor VIIa, faktor VIII
og faktor IX. Faktor XIII er lige pa
trapperne.

Samtidig er der studier i gang med
rekombinante former af von Wille-
brand-faktor, fibrinogen produceres
rekombinant i Holland og en enkelt
medicinalgigant har et rekombinant
koncentrat af faktor II, faktor VII og
faktor X liggende i kgleskabet.

"Jeg tror p4, at vi kan opna det her
med, at alle koagulationsfaktor-kon-
centrater kan laves rekombinant,”
sagde Benny Sgrensen om det fgrste
punkt pa sin gnskeliste.

Nar det geelder det neeste med
produkter med lang halveringstid,
skyldes gnsket, at feerre injektioner
ville give blgdere mere frihed til at
veere og ikke konstant skulle slaebe
rundt pa sin medicin og tage injek-
tioner hver anden eller tredje dag.
Og det er ikke et umuligt gnske,
pointerede Benny Sgrensen, for der
er studier i gang pa den front.

"De kliniske studier skal veere
feerdige om halvandet ar, og den far-
maceutiske industri er blevet super
konkurrence-orienteret, sa de skal
nok skynde sig.”

Mere effektive proteiner

Nar det geelder at fa mere effektive
proteiner, er der ogsa spendende
nyt pa vej.

Til sidst er der lige gnsket om en
anden administrationsform end in-
travengst.

"Jeg har ikke mistet jordforbin-
delsen”, smiler Benny Sgrensen. I
oktober 2010 startede jeg et studie
i London, hvor vi undersgger et
stof, der hedder anti-TFPI. Det gives

subkutant (som injektion under
huden, red.) og kan normalisere
thrombindannelse i heemofili

A, heemofili B og heemofili med
inhibitor. Det tegner altsa rigtigt
godt.”

”Sa kan man ngjes med en sub-
kutan injektion én gang om ugen.
Det er speendende. Og det er eks-
tra speendende, fordi det ikke er
noget, vi leger med i et testglas
leengere. Det har vi gjort leenge,
men de her ting virker altsa, og
jeg tror, de er fremtiden,” sagde
Benny Sgrensen.

Ingen tegn pa bivirkninger

Der er ikke nogen af de omtalte
proteiner, der har vist det mind-
ste i retning af, at der skulle veere
problemer med bivirkninger. Dog
har nogle af dem kun veeret testet
pa 20-25 patienter, men hvis der
var tale om keempeproblemer, s&
skulle det sla igennem pa sa lille
en patientgruppe ogsa, mener
Benny Sgrensen.

"De teknologier, man har an-
vendt for at forleenge halverings-
tiden af faktor VIII, faktor IX og
faktor VIIa, er teknologier, der
har veeret seerdeles velkendte i
hzematologien i mange ar, men
som desveerre ikke er kommet
blgderpatienterne til gode fgr nu,”
papegede Benny Sgrensen.

Fremtidens ud

Centraliseret haemofilibehandling
er ngdvendig, fordi haemofili

er sa sjelden en sygdom. Derfor
skal behandlingen samles i
seerlige hamofilicentre, mener
overlaege, dr. med. Erik Berntorp.




fordringer og muligheder

Af Louise Wendt Jensen

Hzemofilibehandlingen skal centra-
liseres, fordi haemofili, og seerligt
sveer heemofili, er sa sjeelden en
sygdom. Det slog overlaege dr. med.
Erik Berntorp fra Malmg Universi-
tetshospital fast, da han besggte
Danmarks Blgderforenings jubilee-
umsworkshop i december 2010.

Fremtidens udfordringer
Udfordringerne for fremtidens hze-
mofilicentre er, at der bliver flere
og flere blgdere - ogsa med sveer
haemofili - der bliver zldre og zeldre.
Og de patienter vil udover deres
blgdersygdom ogsa komme til at
' lide af almindelige aldersrelate-
rede helbredsproblemer. Derud-
over vil nogle blgdere have andre
sygdomme, der kan veere delvist
aldersrelaterede. De specielle blg-
derproblemer kan for eksempel
veere kroniske smerter, hiv, hepa-

titis C og leverkreeft. De deciderede
aldersrelaterede problemer er ting
som hjerte/kar-sygdomme, hjerte-
tilfeelde, cancer i al almindelighed,
prostataproblemer, osteoporose,
hyppigere faldskader og demens
eller forhgjet blodtryk, diabetes,
fedme og nyresygdomme.

Alle disse ting skal heemofilicen-
trene veere i stand til at handtere.

Fremtidens strategi
I Malmg har man lagt en strategi for

fremtiden, som blandt andet inde-
beerer, at alle patienter med sveer
heemofili og de fleste med moderat
heemofili skal i profylaktisk behand-
ling.

Samtidig skal de aldrende hee-
mofilipatienter screenes for andre
sygdomme. I modsaetning til andre
meend i samme alder gar de ald-
rende blgdere ikke szerligt ofte til
praktiserende leege. De undgar den
almene sundhedspleje, fordi de
ofte er blevet misforstdet eller har
oplevet, at mange er bange for at
héandtere deres sygdom. Derfor er
det centrets ansvar at fa gje pa fgl-
gesygdomme.

"Hvis en patient far en tilstgdende
sygdom eller en aldersproblema-
tik, s& henviser vi til en specialist
pa omradet, og i de tilfeelde folges
op med et etableret samarbejde
med specialisten, s& patienten ikke
overlades ud i det bla,” sagde Erik
Berntorp.

Men han savner et behandlings-
program for, hvordan man tager sig
af hjerte/kar-komplikationer hos
blgderne. For eksempel hvis man
far et hjertetilfeelde, er der meget af
den medicin, der sa gives, som mod-
virker koagulationsmekanismen.
Hvordan skal det handteres hos
blgderne?

Der er ogsa spgrgsmalet om, hvor-
dan man skal tage sig af mentalt
handicappede, for eksempel de-
mente patienter.

”Skal man fortszette en profy-
laktisk behandling for millioner af
kroner af en meget dement blgder-
patient? Der opstar en hel del etiske
spgrgsmal der. Og der er mange an-
dre problemstillinger, sa det er vig-
tigt med forskning pa omradet for
at etablere et videnskabeligt baseret
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overlaege dr. med.

Erik Berntorp, Malmg
Universitetshospital

behandlingsprogram”, pointerede
Erik Berntorp.

Fremtidens haemofilicenter

Erik Berntorp understregede, at na-
tionalt og internationalt samarbejde
er yderst vigtigt for blgderomradet
og alfa og omega for udviklingen af
heemofilibehandlingen.

For at et sddant samarbejde skal
fungere, skal man have steerke
heemofilicentre med personale, der
udelukkende beskeeftiger sig med
heemofili. Klinisk kemi skal veere teet
koblet til centret. Ligesom paedia-
trien (bgrnesygdomme), geriatrien
(leeren om alderdommens syg-
domme) og hjerte/karklinikker skal
veere koblet til centrene. Til gengeeld
vil ortopeedkirurgerne blive overflg-
dige, fordi blgderne i fremtiden ikke
skal have ledproblemer. Men der vil
blive brug for psykiatri, for jo seldre
blgderne bliver, jo flere demente
og psykisk syge vil der komme. Og
sa ikke mindst et steerkt nationalt
register, der kan danne grundlag
for bade optimal behandling og for
fremtidig forskning, understregede
Erik Berntorp.



Hepatitis C-virus-infektion og human genetik

Genetiske variationer indvirker pa, hvem der kan helbredes for hepatitis,
og hvad der er bedste behandling for den enkelte.

Af Thilde Skaanning

Hepatitis C-virus (HCV) er arsag til
kronisk leverbeteendelse hos cirka
180 millioner mennesker verden
over. Det anslas, at der er 20-25.000
smittede i Danmark. Oprindeligt
blev knapt 180 blgdere smittet med
hiv gennem deres faktormedicin i
1980’erne. Det vides ikke preecist,
hvor mange af dem der lever med
smitten i dag, men tallet er forment-
lig et godt stykke under 100.

Kronisk hepatitis C er en fgrende
arsag til skrumpelever, leverkreeft
og levertransplantation. Der er i dag
kun tilbud om behandling, der med-
fgrer risiko for hyppige og alvorlige
bivirkninger. Behandlingen bestar
af pegyleret interferon- og ribavirin,
og der er ingen garanti for, at den
virker.

Siden hepatitis C-virus blev opda-
get i 1989, har man diskuteret, hvor-

for det er sddan, at nogle mennesker

opnar spontan kontrol over virusen,
mens andre udvikler kronisk lever-
sygdom,; og hvorfor folk reagerer
forskelligt pa behandlingen.

Virusgenotype (det vil sige, hvil-
ken undertype af hepatitis C, der
er tale om), kgn og etnisk baggrund
spiller en stor rolle, men det er
ikke hele forklaringen. Nu har nye
forskningsresultater kastet lys over
den genetiske baggrund for disse
forskelle.




Forskere har fundet frem til,
hvilken genetisk variation der er
af betydning for sygdommens
forlgb, og for hvordan man reage-
rer pa behandling. Hos ariske pa-
tienter reagerede omkring 80 % af
de patienter, der ikke var bzerere
af genvariationen, pa behandlin-
gen for hepatitis C genotype 1,
mens behandlingsresponsen var
knapt 40 % hos beerere med én
genvariation og omkring 30 % hos
beerere med to variationer.

I Danmark er cirka 25 % beerere
af en eller begge genvariationer.

Opdagelsen er allerede taget i
brug pa mange af behandlings-
stederne i Danmark i forhold til
de patienter, der har hepatitis C
genotype 1. Ud fra typen af he-
patitis C-virus, og en viden om
en persons genetiske sammen-
seetning, kan man bedre vurdere
sandsynligheden for, at en given
behandling med pegyleret inter-
feron og ribavirin har effekt. Der-
ved vil overbehandling i stgrre
omfang kunne undgas, og der
vil veere bedre mulighed for at
undga alvorlige bivirkninger.

Kilder: Ugeskrift for Laeger, 173/10,
7. marts 2011 og specialleege i infek-
tionsmedicin Nina Weis, Huidoure
Hospital.
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Ny behandling af kronisk hepatitis C

En markant mere effektiv behandling af kronisk hepatitis C ventes pa
markedet i ar. Den ny medicin forventes at @ge antallet af patienter i

behandling betragteligt.

Af Thilde Skaanning

12011 introduceres nye og betydeligt
mere effektive leegemidler til be-
handling af hepatitis C pa markedet,
telaprevir og boceprevir.

Det forventes, at introduktionen
af de nye leegemidler vil gge antallet
af patienter med kronisk hepatitis
C, genotype 1, som tilbydes behand-
ling. De nye leegemidler har nemlig
vist sig neesten at gge helbredel-
sesprocenten fra 50 % til 65-75 %
for patienter, som ikke tidligere har
veeret behandlede, og helt op til ca.
60 % for patienter, som tidligere har
reageret delvis pa behandling med
pegyleret interferon og ribavirin,

men som ikke har opnaet at blive
raske af behandlingen.

De nye midler skal gives som til-
leeg til den eksisterende behandling,
og hvert enkelt behandlingsforlgb
vil derfor blive dyrere. Men idet flere
helbredes, vil der blive feerre tilfeelde
af skrumpelever og feerre lever-
transplantationer. Samtidig bliver
behandlingstiden for nogle patienter
halveret fra 12 til seks maneder.

Kilde: Dagens Medicin, nr. 10, fredag
den 25. marts 2011 og speciallege i
infektionsmedicin Nina Weis, Hvidoure
Hospital

Bivirkninger ved hiv-medicin kan deempes

Hans Henrik Paulsen har i mange ar taget kombinationspillen Atribla for at holde
sin hiv-virus skak. Pillen har haft effekt, men har desvaerre ogsa forarsaget store
bivirkninger. Atribla indeholder de tre stoffer Epivir, Viread og Stocrin. Det sidst-
naevnte stof har iseer givet ham mange bivirkninger.

Nu er det ene af de tre aktive stoffer imidlertid blevet frigivet, hvorfor man kan
spare mange penge ved at fa stofferne i hver sin pille. Det fik Hans Henrik Paulsen
til at udskifte Stocrin med Viramune. Ombytningen af stofferne har haft stor betyd-
ning for hans dagligdag:

“For i tiden matte jeg sove meget af dagen, og nogle gange havde jeg ogsa
forvraengninger i min opfattelse af virkeligheden. Om aftenen - kl. 21. nar jeg tog
medicinen - gik jeg ‘ded’ efter et kvarter. Jeg laerte at leve med det, men bivirknin-
gerne var meget store. Efter blot to dage med den nye medicin var bivirkningerne
veek, og det er en stor forbedring af min dagligdag”, forteeller Hans Henrik Paulsen.




Generalforsamling 20711

Sendag den 3. april 2011 afholdt Danmarks Blgderforening
generalforsamling for fyrretyvende gang. Tre bestyrelsesmedlem-
mer valgte ikke at genopstille, og efter et kampvalg blev en ny

bestyrelse sammensat.

Af Maria Christensen

Det var en solrig dag, da 133 en-
gagerede medlemmer sgndag den
3. april 2011 mgdtes til Danmarks
Blgderforenings fyrretyvende gene-

ralforsamling. Arne Rolighed var en

oplagt dirigent og sgrgede for god
stemning, mens han med kyndig
hand dirigerede forsamlingen gen-
nem sgndag formiddag.

Formandens beretning
Formand Terkel Andersen tog i sin
beretning udgangspunktet i Dan-

marks Blgderforenings vision 2020
om det gode blgderliv og brugte
visionens nggleord "Tryghed, sam-
arbejde og ansvar” til at gennemga
foreningens aktiviteter i 2010. Her
lagde han blandt andet veegt pa
korpset af kontaktpersoner, der blev
oprettet i 2010, samarbejdet med




landets to heemofilicentre og det
personlige ansvar for at mestre sin
sygdom.

Tre kendinge takkede af
Formanden sluttede sin beretning af
med at takke alle dem, der bidrager
til foreningens arbejde. Iszer de tre
bestyrelsesmedlemmer Hans Henrik
Paulsen, Tove Lehrmann og Lene
Brandt fik tak for deres indsats gen-
nem arene. De tre gamle kendinge,
der tilsammen har 69 ars erfaring
med bestyrelsesarbejdet i Danmarks
Blgderforening, valgte nemlig ikke at

genopstille til bestyrelsen ved dette
ars generalforsamling.

Ny bestyrelse sammensat

Dermed var der hele tre ledige see-
der ibestyrelsen, og der var mange
interesserede. Arne Rolighed gjorde
opmeaerksom pa, at det er et tegn

pé en sund demokratisk kultur i
foreningen. De tidligere suppleanter
Naja Skouw-Rasmussen og Gitte
Hassaine fik hver sin bestyrelses-
post. Ogsa Lars Lehrmann blev valgt
ind i bestyrelsen. Palle Skovby blev
valgt som 1. suppleant, mens Davy

Danmarks Blgderforenings bestyrelse

Terkel Andersen (blgder m. haeamofili A, svaer grad)
Tem Folmand (blgder m. haemofili A, sveer grad)

Jacob Bech Andersen (blgder m. haemofili A, svaer grad)
Mikael Frausing (far til to senner (fodt 2002 og 2004),

der begge har hamofili A i sveer grad)

Theis Bacher (bloder m. haemofili A, sveer grad)

Lisbeth Skjadt Ipsen (blader med von Willebrand type 3)
Gitte Hassaine (mor til sgn (fodt 2000), der har ITP)

Naja Skouw-Rasmussen (bloder m. von Willebrand type 2A)

Lars Lehrmann (blgder m. haemofili A, svaer grad)

Bestyrelsen konstituerer sig pa bestyrelsesmgdet

den 18. juni 2011.

Suppleanter

Palle Skovby (blgder m. haemofili A, svaer grad)

Davy Alan Charlottenfeld (ITP’er)
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Alan Charlottenfeld for fremtiden
udfylder rollen som 2. suppleant.

Tak til alle interesserede

Danmarks Blgderforening vil gerne
sige tak til alle dem, der stillede op
til savel bestyrelsesposter som sup-
pleantposter, dem der genopstillede,
og dem der efter mange ars engage-
ment valgte at treekke sig. Medlem-
mernes involvering og villighed til
at ggre en indsats er afggrende for,
at Danmarks Blgderforening kan
fortseette med at veere en levende og
vaesentlig forening.




Arsmgdet er ogsa for bornene, der her
morer sig med stoledans sammen med
barnepasserne.

Der var rift om is-
baren - og ikke kun
blandt bgrnene.

Lerdag aften var der faellesmiddag

og mulighed for at hilse pa gamle

bekendte og made nye.

Bestyrelses-
medlem Tem
Folmand gi-
ver den som
auktionarius
til fordel for
Danmarks
Bloderfor-

ening.




Café-arrange-

menterne var
velbesggte.
Her diskuterer

Arne Rolighed var diri-
gent ved arets general-

forsamling og styrede
medlemmerne, begivenhederne med
om der er hard hand og glimt i
graenser for ojet.

behandling.

Rigt fremmade pa levende arsmade

Danmarks Blgderforening holdt sit fyrretyvende arsmode i Weekenden bgd pa generalforsamling, faglige oplaeg, plenum-
weekenden den 2.-3. april 2011. Det var et levende drsmode diskussioner, workshops, caféer, auktion og godt selskab.

med mange gode diskussioner og et rigt fremmgde af bade

barn, unge og zeldre. Laes mere pa www.bloderforeningen.dk

Medlemmer star i ko for at stette deres
forening med 50 kroner.

Formand Terkel Andersen
ved sit femogtyvende
arsmgde som formand.




Nye ansigter og gamle kendinge

Tre gamle kendinge takkede af efter samlet set 69 ars bestyrelsesarbejde, og tre nye
ansigter kom til. Her kan du lzese om de nyes forventninger til fremtiden og om de tre
gamles syn pa Danmarks Bladerforening.

Af Maria Christensen

Hvem kommer?

Lars Lehrmann
"Jeg har veeret med i ungegruppen
en del ar, men egentlig er det af ren
og skeer interesse, at jeg har valgt at
stille op til bestyrelsen. Danmarks
Blgderforening er en meget kraftfuld
organisation i forhold til, at den er
sa lille. Det er imponerende, at en
sa lille forening har sa stor magt, at
den kan péavirke lovgivningen i et
land! Foreningen ma kunne noget
helt specielt, og det gleeder jeg mig
til at blive en del af. Jeg gleeder mig
til at finde ud af, hvordan forenin-
gen fungerer helt inde i kernen.”
"Fremtidens blgderbehandling
er én af de ting, der ligger mig pa
sinde. Det er for eksempel meget
speendende, at Rigshospitalet nu
far telekommunikation. Hele udvi-
delsen er speendende. Men det er
vanvittig darligt, at det samme ikke
ogsa kommer til Aarhus. Der ma
veere ens vilkar hele landet. Det er
en af de ting, jeg gerne vil arbejde
med.”

Palle Skovby
"Der er flere ting, der ggr, at jeg har
valgt at stille op som suppleant til

bestyrelsen. For det fgrste synes jeg,
at det er enormt vigtigt, at forenin-
gen er med til at skabe rammerne
for fremtidens blgderbehandling.
Danmarks Blgderforening har en
medindflydelse, og den vil jeg gerne
veere med til at bruge pa bedst mu-
lige made.”

"Jeg har veeret medlem af bestyrel-
sen fgr. Jeg tradte til, da blgdersagen
for alvor begyndte at rulle. Her ar-
bejdede jeg meget med forzeldre til
blgderbgrn-problematikker. Det er
anden grund til, at jeg har valgt at
stille op igen. I dag har jeg selv stif-
tet familie, og jeg har igen overskud
til og mod pa at hjeelpe andre. Jeg vil
rigtig gerne arbejde med foreeldre til
bgrn med blgdersygdom igen — det
ser jeg meget frem til.”

Davy Alan Charlottenfeld
"Jeg vil gerne veere med til at ggre
ITP til en integreret del af Danmarks
Blgderforening og samtidig sikre
kontinuiteten af ITP’ere i bestyrel-
sen. Derfor sagde jeg ja til at stille
op som suppleant til bestyrelsen.
Selv har jeg ITP, men jeg gar ind for
et arbejde pa tveers af foreningens
diagnoser.”

"Udover at have veeret kontakt-
person for ITP’erne i foreningen
siden 2006, har jeg erfaring med
bestyrelsesarbejde generelt. Jeg har
haft tunge poster blandt andet i en
anden patientforening. Jeg synes,
bestyrelsesarbejdet er speendende
og ser frem til at fa stgrre indsigt i
foreningens forskellige funktioner.
Specielt vil jeg gerne beskaeftige
mig med medlemspleje: Hvad kan
foreningen ggre for det enkelte
medlem, og hvad kan dette ggre for
foreningen?”



Hvem gar?

Tove Lehrmann

"Jeg har veeret rigtig, rigtig glad for
at sidde i Danmarks Blgderforenings
bestyrelse, men efter snart 20 ar er
det vist pa tide, at jeg takker af og
lader yngre kraefter komme til.”

"En af mine stgrste oplevelser i
mit bestyrelsesarbejde har veeret
oprettelsen og viderefgrelsen af
Blgdererstatningsfonden. Det er ikke
kun, fordi den ggr noget godt for
en gruppe af medlemmer - det er
jo selvfglgelig alfa og omega — men
det er ogsa, fordi den er et symbol
P&, hvor godt det er, at vi har en
forening, der kan std sammen og
tale blgdernes sag. Blgdererstat-
ningsfonden er en pamindelse om
foreningens berettigelse, bade nu og
fremover.”

"For mig er det vigtigt, at man hu-
sker at bakke op omkring bestyrel-
sesarbejdet - og det sa vi jo heldigvis
pa generalforsamlingen, at der er
mange, der ggr. Der var ligefrem
kampvalg. Det er vigtigt, at alle hu-
sker at blande sig. En god bestyrelse
er bredt sammensat af bade patien-
ter og forzeldre og folk fra @gst og
vest. Hver iseer har de kompetencer
og input fra virkelighedens verden,
og det er sa vigtigt, nar man sidder i
en bestyrelse.”

Hans Henrik Paulsen

"Efter 37 ar i bestyrelsen synes jeg,
at vi treenger til et generations-
skifte. Jeg er pa ingen made treet af
arbejdet og kunne sagtens fortszette,
men meget er anderledes i dag. Be-
handlingen, skaderne og den made,
man lever pa i en familie er meget
anderledes. Derfor synes jeg, det
kunne veere godt, hvis nogle af de
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Fra venstre: Tove Lehrmann, Lene Brandt og Hans Henrik Paulsen.

unge kunne overtage. De har et lidt
anderledes syn pa det hele og forha-
bentlig ogsa en masse lyst og energi
til at give ting videre og hjzelpe grup-
pen.”

"Det er dejligt at se den made, for-
eningen har udviklet sig pa gennem
arene. Fra vi fik den fgrste sommer-
lejr i stand i 1978, er der kommet
mere fokus pd bgrnene. I dag har
forzeldre til blgderbgrn lyst og energi
til at give gode rad videre til andre
forzeldre. Det er en ting, som jegi
hvert fald ved, at min mor kan veere
lidt misundelig pa i dag.”

"Jeg synes egentlig ikke, jeg siger
farvel til Danmarks Blgderforening.
Det er ligesom, nar man stopper pa
en god arbejdsplads — man kom-
mer til at savne kollegerne, det gode
kammeratskab og den fantastiske
humor. Men det kan veere, at jeg
kommer og tilbyder min hjeelp, nar
lyst, energi med videre er til stede.”

Lene Brandt

"Jeg har siddet i Danmarks Blg-
derforenings bestyrelse i 12 ar, og
det har veeret en rigtig, rigtig god
periode. Jeg har haft sd mange gode

oplevelser, men jeg er ogsa néet

en alder, hvor jeg synes det virker
naturligt, at nogle ting afvikles.
Desuden synes jeg, at der skal nogle
unge til - der har siddet unge i be-
styrelsen i snart mange ar, og de er
klar til at tage over”

"Pa foreningens vegne er jeg
blandt andet stolt af de resultater,
vi har opnéet med projekterne i In-
dien. Men det jeg nok iseer vil huske
tilbage p4, som en af de helt store
oplevelser, er det at komme ind i
en forening, der i den grad arbejder
professionelt og engageret. Udefra
skulle man ikke tro, at det er muligt
iséddan en lille forening, men den
serigsitet og det engagement, der
bliver lagt for dagen, er forbilledligt.
Personligt har jeg ikke teenkt mig at
forsvinde helt ud af billedet i Dan-
marks Blgderforening. Jeg forbliver
aktiv i kvindegruppen, i 50+-grup-
pen, og hvor jeg ellers kan snige mig
ind. Jeg synes, at man skal bidrage,
hvor man kan, sa for fremtidens for-
ening vil jeg gnske, at rigtig mange
har lyst til at engagere sig. Man be-
hgver jo ikke ngdvendigvis at sidde i
bestyrelseni 12 ar.”



Den hellige gral er (maske) fundet

Siden man for artier tilbage fandt ud af, at virus kan transportere gener, har verden ventet
pa magien. Ventet pa en opfyldelse af lafterne om en mulig fremtidig behandlingsmetode
for sygdomme som eksempelvis bladersygdom. Men hvor bliver magien af?

Af Thilde Skaanning

I marts 2011 kgrte det ansete tids-
skrift Molecular Therapy sin leder
under overskriften Den Hellige Gral
er Fundet og henviste begejstret til
et nyt gennembrud inden for gen-
terapi. Kliniske studier har vist nye
tegn pa, at genterapien kommer til
at virke og betyde nye behandlings-
muligheder for visse sygdomme,
herunder haemofili.

Med baggrund i tidsskriftets
begejstring havde Danmarks Blg-
derforening inviteret lektor, ph.d.
Jacob Giehm Mikkelsen, Institut for
Human Genetik, Aarhus Universitet,
til at komme pa drsmegdet for at for-
teelle om det nye gennembrud.

Jacob Giehm Mikkelsen ville med
sit opleeg give tilhgrerne en for-
nemmelse af, hvad genterapi er for
en stgrrelse, og hvor vi star i dag.
Mange blgdere har fulgt genterapien
pa afstand, men synes ikke, at der
er sket noget. Hvor bliver magien af,
og hvorfor virker det ikke? Det gav
Jacob Giehm Mikkelsen et indblik i.

"Jeg synes selv, at udtalelsen om,
at den hellige gral er fundet, er en
smule bombastisk”, indledte Jacob
Giehm Mikkelsen med at sla fast
og henviste til artiklen i Molecular
Therapy. "Men de nye resultater vi-
ser tegn pa, at genterapien kommer
til at fungere”, medgav han.

Blgdersygdomme som hsemofili
er genetisk set relativt simple syg-
domme. Derfor bliver haemofili og

von Willebrand betragtet som mere
lavt heengende frugter inden for
genterapien, og man har sagt, at
dem kan man behandle genetisk.

Allerede tilbage i 1980 finder man
ud af, at virus kan transportere ge-
ner, og man laver forsgg, hvor det
virker pd mus og hunde. Umiddel-
bart er der stor optimisme, da man
mener, at det nemt kan overfgres til
mennesker. Det bliver sveerere, end
man regner med.

Ved blgdersygdom kan man ikke
tage cellerne ud af kroppen, men
skal behandle direkte i organerne.
Det giver seerligt to store udfordrin-
ger:

Dels skal generne pa tveers af
cellemembranen og ind i kerne-
membranen. Dels er menneskets
immunforsvar et langt stgrre system
end dyrs og derfor i dette tilfeelde
neesten for effektivt, da det aktivt
bekesemper de vira, der transporterer
generne ind i kroppen.

Virus har gennem millioner af
ar udviklet evnen til at komme pa
tveers af cellemembranen og cel-
lekernemembranen. Det forsgger
man at udnytte, men det har fglgelig
givet store udfordringer i forhold til
reaktionerne fra immunforsvaret.

Fgrste forhindring, der skal over-
kommes, er altsd overhovedet at fa
genet ind i cellerne. Den nzeste er
at sikre, at generne bliveri celle-
kernen, hvor faktor skal produceres

Lektor, ph.d. Jacob
Giehm Mikkelsen, Insti-
tut for human genetik,
Aarhus Universitet

fra, og sikre at de forbliver aktive
derinde. Lykkes det, opstar en ny
udfordring: Hvordan forhindrer man
immunforsvaret i at sla det nye fak-
tor ihjel, som immunforsvaret ogsa
genkender som noget udefrakom-
mende? Hvis ikke forskerne finder
en vej uden om immunsystemet, sa
er der ingen behandling.

Grunden til den nye begejstring og
de bombastiske erkleeringer fra Mo-
lecular Therapy’s lederskribent er,
at man nu har fundet en virus (AAV
8), som er bedre til at komme uden
om immunsystemet, og man har de
fgrste positive resultater fra kliniske
forsgg. Det giver hab for, at man kan
overkomme de udfordringer, der lige
nu forhindrer, at genterapi kan bru-
ges til behandling.

"Derfor er det ogsa pa sin plads
med en vis optimisme”, konkluderer
Jacob Giehm Mikkelsen, "men det er
for tidligt at sige noget med sikker-
hed. Juryen voterer stadig”.



Livskvalitet og ITP

Ved arsmadet 2011 var lordagens tema pa den store eftermiddagssession for forste
gang om ITP. Med udgangspunkt i bade fagkundskaben og personlige historier blev der

sat fokus pa ITP og livskvalitet.
Af Thilde Skaanning

Danmarks Blgderforenings ny med-
lemsgruppe, ITP’erne, havde for
fgrste gang en fremtraedende plads
pa arsmegdets feelles program, da der
lprdag blev sat fokus pa sammen-
heengen mellem ITP og livskvalitet.

Foreningen przesenterede en ny
pjece om at leve med ITP samt re-
sultaterne af foreningens undersg-
gelse af ITP og livskvalitet. Herefter
fulgte opleeg og plenumdebat med
indleeg fra savel en af Danmarks
fgrende ITP-specialister, afdelings-
leege pa Heematologisk Afdeling ved
Odense Universitetshospital Henrik
Frederiksen, savel som fra patienter
og pargrende.

Patienter og leeger ikke pa linje
Henrik Frederiksen satte med sit op-
leeg dels fokus pa sammenhsengen
mellem behandling og livskvalitet,
dels pa baggrunden for, at behand-
lingen af ITP ikke er s ligetil.

Med ITP fglger ofte en tendens
til bla meerker, sma blgdninger i
slimhinder, spontan blgdning fra
tandkgdet og hyppig nseseblod. Men
med ITP opstar der ogsa en risiko for
alvorlige blgdninger i hjerne samt
urinvejs- og tarmsystemet. Disse

blgdninger opstar sjeeldent, men er
selvfglgelig noget, man meget gerne
vil undgd, bemaerkede Henrik Frede-
riksen indledningsvist. Behandling
af ITP kan reducere risikoen for
blgdninger, men indebzerer desvaerre
i mange tilfeelde en lang reekke bi-
virkninger. Derfor skal der findes en
balance i behandlingen, sa bivirknin-
ger i videst muligt omfang undgas,
og ITP-patienten far mulighed for

at genskabe en god livskvalitet. Be-
handlingen ma med andre ord ikke
blive veerre end sygdommen.

"Det er vigtigt at have fokus pa, at
ITP-patienter ikke kun er patienter,
der bevaeger sig inden for hospitalets
mure, men ogsa mennesker, hvis liv
skal fungere hjemme og pé arbejde
eller i skolen”, pointerede han.

"Undersggelser viser, at leeger og
patienter ikke er pa linje med hin-
anden i forhold til vurderingen af bi-
virkninger. Bivirkninger fylder noget
mere for patienterne end leegerne.
Samtidig vurderer laegerne generelt
blgdningsrisikoen hgjere end patien-
terne. Det er et skeevt udgangspunkt
for kommunikationen mellem laege
og patient”, beklager Henrik Frede-
riksen, som mener, at enten ved lee-
gerne ikke nok, eller ogsa er patien-
terne ikke gode nok til at udtrykke
deres bekymringer.

Ny pjece: Livet med ITP

Usikkerhed skaber frustration
ITP-patienter diagnosticeres ud

fra udelukkelsesprincippet, idet
leegerne udelukker de forskellige ar-
sager, der kan veere til lave blodpla-
detal. Mange bliver akutindlagt pa
leukzemiafdelinger og lignende. Det
er en voldsom oplevelse.

"ITP varierer enormt fra patient til
patient, ofte uden at vi kan forklare
hvorfor”, forteeller Henrik Frederik-
sen. "Dertil kommer, at der naesten
ingen gyldne standarder er for be-
handling, hvorfor den ogsa varierer
og skaber usikkerhed. Det er anled-
ning til stor frustration hos mange
patienter. Det pavirker selvfglgelig
alt sammen livskvaliteten.”

Patient og pargrende

Henriette Launbo og Sheila Ritchie
Hansen er to af de fire personer, der
forteeller deres historier om at leve
med ITP i Danmarks Blgderforenings
nye pjece, Livet med ITP. Henriette
Launbo er 43 ar og nydiagnosticeret
fra august 2010, mens Sheila Ritchie
Hansen er mor en datter pa 13 ar,
som har ITP. De to fortalte hver iseer
deres historie og tog derefter, sam-
men med Henrik Frederiksen, imod
sporgsmal fra forsamlingen.

Danmarks Blgderforening gennemfarte i 2009 en livskvalitetsundersggelse
blandt kroniske ITP-patienter i 2009. | den ny pjece Livet med ITP kombineres

undersggelsens resultater med fire personlige historier om livet med ITP samt

et leegefagligt indleg om sammenhaengen mellem ITP og livskvalitet.




Young Voices
of Haemophilia

Bestyrelsesmedlem Naja
Skouw-Rasmussen har
sammen med formand
Terkel Andersen varet i
Indien for at falge op pa
projektet Young Voices of
Haemophilia. Hun fortaeller
her om projektet og sine
oplevelser.

Af Naja Skouw-Rasmussen

Det er altid en oplevelse at veere i In-
dien; det er et andet klima, et andet
sprog og ikke mindst en helt anden
kultur. Her i foraret var det blevet
tid til at m@des med de indiske sam-
arbejdspartnere og drgfte den fore-
Igbige udvikling af ungdomsprojek-
tet Young Voices of Haemophilia og
diskutere udviklingen af den sidste
fase af projektet. Ungdomsprojektet
afsluttes ved arsskiftet 2011/2012, og
det er i alles interesse, at projektet
afsluttes som en succes.

Formalet med ungdomsprojektet
iIndien er blandt andet at skabe et
netveerk for de unge blgdere. Ved at
organisere sig dannes en platform,

hvor de unge kan dele erfaringer og

stgtte op om hinanden, hvilket i det
stgrre perspektiv er medvirkende til
at forbedre forholdene og fremtids-

mulighederne for de unge.

Indtil videre er afholdt forskel-
lige lejre, der har haft til formal at
skabe kontakt mellem de unge, og
samtidig tilbyde undervisning inden
for forskellige omrader som behand-
lingsformer, herunder fysioterapi,
eller hvordan man starter en ung-
domsgruppe i sit lokalomrade. Inte-
ressen er stor for at deltage i disse
lejrer, da det er en chance for at
mgde andre unge blgdere. Men for
flere af deltagerne er det fgrste gang,

de skal rejse alene, hvilket skaber
en vis bekymring. Transport for en
blgder involverer ofte en risiko, og i
et land som Indien, hvor afstandene
er store, effektiviteten i transportsy-
stemet er steerkt varierende, og be-
folkningsteetheden markant hgjere
end i Danmark, udggr selve rejsen
en betydelig udfordring for de unge.
Det er en af de problemstillinger, de
unge blgdere er opmeerksomme pa
og arbejder for at finde gode lgsnin-
ger pa.

Udover den mere fysiske kontakt
har der i lgbet af det sidste ars tid
veeret ivrig gang i skriveriet. Det
har udmgntet sig i neesten feerdige



manualer omkring, hvordan man
opstarter ungdomsgrupper, arran-
gerer aktiviteter, og hvordan man
er en god leder. Endvidere leegges i
gjeblikket sidste hand pa konstituti-
onen for ungdomsforeningen Natio-
nal Hemophilia Youth Forum of In-
dia. Det er nemlig meningen, at den
indiske ungdom skal konstituere en
selvsteendig ungdomsforening til
efteraret ved den fgrste generalfor-
samling for unge blgdere.

En af milepzelene i projektet er,
at de unge accepteres og integreres
i den indiske moderorganisation,
Hemophilia Federation (India) (HFI).
I efteraret 2010, ved hovedorgani-
sationens generalforsamling, blev
ungdomsrepreaesentanten fra den
sydlige region Premroop Alva valgt
ind i bestyrelsen, hvilket er et vigtigt
led i anerkendelsesprocessen af de
unge i den indiske forening. Under
besgget her i foraret udtrykte besty-
relsen positivt, at de er parate til at

stgtte op om ungdomsaktiviteter og
gvrige tiltag.

Danmarks Blgderforening har
fagligt og gkonomisk stgttet de unge
blgdere, og derved givet dem en mu-
lighed for at formulere og etablere
sig uafheengigt af pres og forvent-
ninger fra HFI. De unge indere har
udvist en energi og lyst til at blive
involveret i organisationsarbejde, pa
trods af at mange af dem allerede
ien tidlig alder er hardt meerket af
deres blgdersygdom. Projektet og
den danske stgtte bidrager til at ka-
nalisere denne energi over i engage-
ment og handlekraft.

Det er en vaesentlig pointe, at man
skal se Young Voices of Haemo-
philia som en begyndelse pa noget
stgrre, og ikke en isoleret aktivitet.
De tanker, der bliver tenkt, og de
aktiviteter, der afholdes nu, fungerer
som sasad for en forhdbentlig frugt-
bar udvikling i fremtiden.

Her ses Naja Skouw-Rasmussen i selskab med unge, indiske
blodere under projektbesgget i 2011.

YOUNG VOICES OF HAEMOPHILIA

Blagderliv i Indien og
Young Voices

Danmarks Blederforening har siden
1998 veeret aktiv i Indien og gen-
nemforte i 1998-2007 to projekter

i samarbejde med den indiske blg-
derforening. Projekterne handlede
om at forbedre behandling og reha-
bilitering gennem den indiske blg-
derforenings lokalafdelinger. Resul-
taterne har vaeret mange: Diagno-
stik, behandling og rehabilitering er
blevet mere tilgaengelig for indiske
blodere, blandt andet gennem flere
lokalafdelinger. Der er blevet sat
mere fokus pa fysioterapi og andre
metoder til at mestre blgdersyg-
dom, nar ressourcerne til medicin
er sma. Der er 0gsa sat fokus pa de
kvindelige baerere af blgdersygdom.
Projekterne har vaeret finansieret af
midler fra DANIDA.

Siden 2008 har Danmarks Bloder-
forening sammen med unge indiske
blodere kart et mindre projekt,
Young Voices of Haemophilia, med
det formal at treene unge blgdere
nationalt og lokalt. Der er brug
for at organisere og uddanne de
unge blodere, sa de kan arbejde
for bedre forhold for alle blgdere
i Indien. Projektet udlgber med
udgangen af 2011 og er finansieret
af midler fra den sakaldte mini-
pulje, der administreres af Danske
Handicap.




graviditet

“Jeg ved ikke, hvad jeg skal
svare, nar hun spgrger, om hun
kan fa bgrn”. Sadan fortalte

en mor til en datter med ITP.
Afdelingslaege pa haematologisk
afdeling, Odense Universitetsho-
spital, Henrik Frederiksen giver
her sit bud pa et svar.

Af Thilde Skaanning



Er ITP en hindring for at fa born?
"Der findes ikke forhold ved ITP
som ggr, at man generelt mé frarade
graviditet. Jeg vil ikke udelukke, at
der findes ITP-sygdom, der har en
sveerhedsgrad, der ggr, at man ma
frarade det, men det vil veere eks-
tremt sjeeldent. Hvis en kvinde har
vedvarende tal under ti eller er ved-
varende behandlingskraevende, sa
skal hun have en grundig snak med
sin heematolog om, hvad hun kan
forvente, og hvad der er af behand-
lingsmuligheder, hvis hun bliver
gravid. Langt de fleste kvinder med
ITP vil have fuldsteendig samme
muligheder som alle andre kvinder
for at blive gravide og fa bgrn.”

Er graviditeten forbundet med szer-
lige risici for kvinden?
"Som hovedregel er den risiko kvin-
den lgber meget lille. Mange vil
opleve, at blodpladetallet falder i lg-
bet af graviditeten. Men ofte vil det
kunne behandles med samme effekt
som hos ikke-gravide, og efter fgds-
len vil ITP’en forventeligt ga tilbage
til det niveau, den var fgr gravidite-
ten. Naturen er sa viseligt indrettet,
at blodets stgrkningsevne generelt
set faktisk bedres i graviditeten.
Gravide ITP-patienter tdler derfor
bedre et fald i blodpladetallet, end
deres ikke-gravide medsgstre.”
"Nogle kvinder med ITP vil op-
leve at blive behandlingskreevende
i graviditeten. Hvis pladetallet, pa
et hvilket som helst tidspunkt i gra-
viditeten, falder til under 20, er der
et behandlingsbehov. Der er nogle
bestemte preeparater, vi kan bruge i
den situation lidt afheengigt af, hvor
lavt pladetallet er, og hvor teet kvin-

den er pa fgdslen. Teet ved fgdslen
vil vi gerne have et blodpladetal pa
omkring 50. Vi vil typisk behandle
med enten binyrebarkhormon eller
immunglobulin.”

"Binyrebarkhormon giver man
vanligvis i en lavere dosis end
normalt, fordi det kan give en lidt
hgjere risiko for komplikationer som
graviditetsdiabetes og svangerskabs-
forgifting. Men kan vi ikke opna ro i
tilstanden med en lav dosis, sa giver
vi immunglobulin lige sa tit, som det
er ngdvendigt.”

"For selve fgdslen vil det veere
sadan, at blgdningskomplikationer,
hvis ellers moren er behandlet til et
nogenlunde fornuftigt blodpladetal,
er stort set som hos alle andre gra-
vide. Selve fgdslen kan forega som
alle andre fgdsler. Om det skal veere
almindelig vaginal fgdsel eller fgdsel
ved kejsersnit, det afggr fedselslee-
gerne fuldsteendig - ITP-sygdommen
spiller ikke nogen rolle.”

"Heematologen og fgdselsleegerne
korer parlgb under graviditeten, og
kvinden gar hos dem begge med
ekstra kontroller typisk hver anden
eller fjerde uge hele graviditeten
igennem.”

Er der en gget risiko for barnet?
"Der er mange, som er bekymrede
for, om morens blodpladetal afspej-
ler barnets blodpladetal, men det
har vist sig at veere fuldsteendigt
uafheengige stgrrelser. En lille fjer-
dedel af de nyfgdte vil have lidt ned-
sat blodpladetal i Igbet af de farste
fa dage. Det er under fem procent,
der har meget lave blodpladetal.

Og under en procent har alvorlige
blgdninger. Barnet far via moderka-

gen passivt overfgrt de antistoffer,
som moren har rettet mod sine egne
blodplader, men de er breendt af i 1g-
bet af fa uger, og sa har barnet ikke
ITP-sygdommen leengere. Barnet
producerer ikke antistofferne selv
og arver derfor ikke ITP, men en be-
sleegtet, men kortvarig tilstand, der
gar over af sig selv.”

”Amning overfgrer, som moder-
kagen, antistoffer til barnet, men det
forleenger ikke tilstanden, for det er
en anden type antistoffer, der kom-
mer med brystmelken, end dem
barnet fgdes med. De beskytter me-
get slimhindeoverflader og sadan.
Sa er der ingen hindring, som fglge
af ITP’en, for at amme sit barn.”

Er der nogen forholdsregler kvin-
den skal tage?

"For en kvinde med ITP, der er i
vedvarende behandling med et eller
andet leegemiddel, er det vigtigt, at
hun drgfter det med sin haemato-
log, hvis hun gnsker at blive gravid.
Nogle leegemidler kan skade fostret,
sa det er vigtigt at fa afklaret, om be-
handlingen skal sendres. Er kvinden
blevet gravid uden fgrst at have talt
med laegen, skal hun henvende sig
hurtigst muligt.”




ANKELOPERATION

Man skal bare have talmodighed

Peter Larsen er 34 ar og fik i sommeren 2010 foretaget en ankeloperation,
hvor han fik udskiftet sit ankelled med en protese. Han fortaeller her om
forlgbet, der viste sig ikke at vaere helt ukompliceret.

Af Birgitte Dreyer Sgrensen

Gammel fodboldskade

"Min ankelskade stammer nok fra
dengang, jeg som seks-syvarig spil-
lede fodbold i skolegarden; selvom
jeg som blgder fik at vide, at jeg ikke
matte. I Igbet af de seneste ar er be-
veegeligheden i begge ankler blevet
darligere, og smerterne i hgjre ankel
er blevet veerre. Pa grund af smer-
terne blev jeg derfor opereret i hgjre
ankel.”

En hverdag med smerter

"Inden operationen pavirkede smer-
terne min hverdag meget. Rent tem-
peramentsmaessigt blev min lunte
kortere, og jeg manglede overskud,
nar jeg hele tiden havde ondt. Med
operationen habede jeg, at smer-
terne ville forsvinde og selvfglgelig
ogsa, at jeg ville fa mere beveegelig-
hed i ankelleddet, men det var en
biting.”

Blodninger i leddene kender alle
blgdere til. Med tiden kan blod-
ningerne have den effekt, at bru-
sken bliver gdelagt med slidgigt,
hvorefter smerter og bevaegelses-

haemning felger. Mange veelger pa

et tidspunkt en operation som en
vej ud af smerterne.

Protese eller stiv ankel?
"Jeg blev opereret pa Rigshospitalet.
Fgr operationen vidste laegerne ikke,

om de kunne seette en protese ind,
eller de matte stivggre anklen - det
kunne fgrst afggres, nar anklen blev
abnet op. Jeg fik heldigvis en pro-
tese. Det tog kun halvanden til to ti-
mer at fa sadan en protese, sa det er
ikke slemt. Efterfglgende skal man
bare have tdlmodighed.”

En pioner

"Forlgbet efter operationen har des-
veerre veeret ramt af komplikationer.
Da legerne pillede gipsen af foden,
gik huden pa min ankel i stykker.
Jeg har derfor faet en hudtrans-
plantation, hvor de har taget noget
muskel og hud fra laret og flyttet
ned pa anklen. Det indgreb er jeg
vist en af de fgrste blgdere, der har
faet foretaget, sa jeg er lidt en pioner
i forhold til den hudtransplanta-
tion. Efterfglgende har jeg faet det,

Peter Larsen er
34 ar og har
haemofili A i svaer
grad.

man kalder en hammerta, hvilket
betyder, at jeg treeder forkert ned
pa foden. Det venter jeg pa at blive
opereret for nu, men det er en ret
simpel operation.”

Ny gangart

"Fgr operationen fik jeg nogle
keempe jag op igennem benet, og jeg
gik neermest og vraltede som Anders
And. Det ggr jeg ikke mere, og smer-
terne er vaek. Jeg er begyndt at cykle
og kan ga mere nu. Det er godt, for
jeg spiller en del billard, og der gar
man en masse kilometre rundt om
bordet. Derudover betyder operatio-
nen, at jeg nu snart kan hoppe pa
trampolin med mine sgnner — det
gleeder jeg mig til!”

Efter redaktionens afslutning er
Peter Larsen blevet opereret pa
Hvidovre Hospital for sin hammerta.
Operationen er gaet godt.



Netuerksmgder for
hepatitis C- og hiv-smittede

| maj var foreningens hepatitis C-smittede inviteret til netveerksmade om behandling.
Fa dage efter samledes foreningens hiv-smittede.

Af Mette Jakobsen

I begyndelsen af maj var Danmarks
Blgderforeningens hepatitis C-smit-
tede blgdere inviteret til netveerks-
mgde. Dagen blev et bevis pa, at der
stadig er et stort behov for, at de
hepatitis C-smittede far mulighed
for at mgdes.

Fokus pa behandling af hepatitis C
Behandling var hovedteamet pa mg-
det. Foreningen havde inviteret spe-
cialleege i infektionsmedicin Nina
Weis, Hvidovre Hospital, til at sta for
det leegefaglige indleeg. Hun fortalte
indlevende og med stor viden og

faglighed om sygdomsforlgbet for
hepatitis C og de behandlingsmulig-
heder, der er i dag. Herunder blandt
andet om fordele og ulemper ved le-
verbiopsier og fibroscanninger samt
om den nye medicin, Direct Acting
Antiviral (DAA), som iseer har vist
sig effektiv i behandlingen af hepati-
tis C-smittede med genotype 1.

Stemningen var i top blandt de
mange fremmgdte, som gennem
deres aktive deltagelse fik svar pa
spgrgsmal og forhold omkring be-
handling, som inden mgdet stod
dem uklart.

Erfaringsudveksling for hiv-smittede
Torsdag den 5. maj 2011 var det atter
tid til, at foreningens hiv-smittede
samledes for at udveksle erfaringer
og hygge sig sammen. Pa netveerks-
mgdet talte deltagerne blandt andet
om den gode effekt, som sendringer i
medicineringen har givet dem og de-
res helbred generelt. De nye behand-
lingsmuligheder i forhold til hepatitis
C blev ogsa vendt.

Mgdet indeholdt ogsa erfaringsud-
veksling i forhold til Projekt Videre i
Livet, hvorunder der fra foreningens
side blev fortalt om den forestdende
evaluering af projektet.

Evaluering af projekt Videre i Livet

| lobet af foraret/sommeren 2011 foretager sekretariatet en

evaluering af projekt Videre i Livet (VIL). Projektet, som til som-

mer har kert i to ar, bestar af en raekke individuelle tilbud hen-

vendt til hepatitis C- og/eller hiv-smittede bladere.
Evalueringen skal kortleegge kendskabet til projekt VIL, re-

levansen og effekten af projektets tilbud samt give ideer til

videreudvikling af projektet. Bade ansagere og ikke-ansggere

til projektet vil veere samarbejdspartnere i evalueringen, som

foretages af sekretariatsmedarbejderne Mette Jakobsen og

Birte Steffensen.

@nsker du bidrage med din mening om projektet, er du altid
velkommen til at kontakte sekretariatet pa telefon 33 14 55 05
eller via mail dbf@bloderforeningen.dk.




HAEMOPHILIA DAY

Haemophilia Day 12. november 2011

Som noget nyt indbyder
Danmarks Blgderforening
alle interesserede til en
debat- og oplysningsdag om
haemofili og von Willebrand.

Af Lene Jensen

Dagen vil veere delt op omkring tre
emner:

Program

Tid: 12. november kl. 10.30-16.30
Sted: Odense

Del |

Fagre nye registreringsteknologi -

At registrere faktorforbrug, blgd-
ningsepisoder med videre kan un-
derstgtte optimal behandling. De tre
indleeg kredser alle om vigtigheden
af registrering, og centrene praesen-
terer de nye tiltag, der er pa vej for
danske blgderpatienter.

* 11.00: State of the art — hvorfor regi-
strering, og hvordan ggr man det
bedst?, ved ekstern oplaegsholder

* 11.20: Den danske registreringssitua-
tion — hvad er vores nermeste udvik-
lingszone?, ved centrene

¢ Nye registreringssystemer af fak-
torforbrug og blgdningsepisoder

¢ Nyt fra behandlings- og forsk-
ningsfronten

e En "spgrgetime”, hvor leegerne
stiller op til spgrgsmal og svar pa
alt mellem himmel og jord

Blandt opleegsholderne er overleege,
dr. med. Jgrn Dalsgaard-Nielsen,
Enhed for Trombose og Hemostase,
Rigshospitalet, samt overlaege Lone

Del Il

Nyt fra forskningsfronten

perspektivere de muligheder, der
fglger.

* 13.00: Opleeg ved overlaege Lone
Hvidtfeldt Poulsen: Beerere af
hemofili — en overset gruppe med
mange udfordringer

* 13.40: Opleeg ved dr.med. Jgrn
Dalsgaard-Nielsen

* 14.20: Opleeg ved MD, ph.d.-stude-

rende Ole Halfdan Larsen: Blgder-
behandling: Fremtidig forskning og
behandling

* 15.00-15.30: Kaffepause

Hvidtfeldt Poulsen fra Center for Hee-
mofili og Trombose, Aarhus Universi-
tetshospital, Skejby.

Dagen afholdes lgrdag den 12. no-
vember 2011 kl. 10.30-16.30 i Odense.
Neermere invitation fglger, men saet
allerede nu kryds i kalenderen! Det
bliver gratis at deltage. Udgifter til
ophold og forplejning er sponsoreret
af Baxter.

Del 1l
Sporg bare!

spgrgsmal - eller fremfgre det
mundtligt

Afslutning
* 16.20: Tak for i dag, ved Danmarks
Blgderforening




Fortee! din
sjgeldne historie

W,

Af Maria Christensen

I anledningen af Sjeeldne-dagen
2011 oprettede paraplyorgani-
sationen Sjaeldne Diagnoser et
nyt punkt pa deres hjemmeside:
Sjeldne historier. Her har du
mulighed for at lzese historier
skrevet af sjeeldne borgere og pa-
rgrende, ligesom du har mulighed
for at fortzelle din egen historie.

Paraplyorganisationen Sjeeldne
Diagnoser har abnet op for en ny
mulighed pé& hjemmesiden, hvor
patienter, pargrende og andre med
erfaringer og viden om sjeeldne syg-
domme og handicap har mulighed
for at forteelle og dele deres historie

med andre.

Rum for virtuel erfaringsudveksling
Sjeeldne historier er forteellinger
skrevet af mennesker med sjzeldne
sygdomme teet inde pa livet. Hver

iseer giver de forskellige bud pa,
hvordan det er at leve med en sjeel-
den diagnose. Hvordan tackler man
rollen som forzelder til et barn med
en sjelden sygdom eller handicap?
Hvordan kan man i det hele taget
fa en hverdag til at fungere med en
sjelden diagnose?

Sjeeldne historier skaber et virtuelt
rum for erfaringsudveksling og vi-
dendeling. Her kan mennesker med
sjeeldne sygdomme og handicap
hente viden og erfaring via andres
historier. Det kan i sidste ende veere
med til at skabe grobund for en
bredere forstaelse af livet med en
sjeelden diagnose, ogsa blandt uden-
forstdende.

Fortael din historie

Sjeeldne historier giver dig ogsa
mulighed for at fortzelle din histo-
rie. Har du en sjeelden sygdom eller
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handicap inde pa livet - som diagno-
sticeret, pargrende eller fagligt - kan
du her forteelle din historie til andre.
Din historie og den viden og erfa-
ring, du har faet, kan maske hjeelpe
andre til at f4 en bedre forstaelse for
deres sygdom.

Las og kommenter andres historier
Du kan blandt andet leese om
13-arige Nanna, der har ITP, Tho-
mas’ tanker om livet som foraelder
til 8-arige Frida, der lider af Neuro-
fibromatosis Recklinghausen, samt
om hverdagen for Bente, der har im-
mundefekt.

Du har mulighed for at kommen-
tere pa historierne og stille spgrgs-

mal til skribenterne.

Laes mere om Sjzeldne historier pa
www.sjaeldnediagnoser.dk/historier
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INDSPARK

Prioritering 1 sundheds-

veesenet: ja,

Af Johannes Flensted-Jensen

Uanset hvor mange penge, der er
til radighed i sundhedsveesenet, vil
der altid kunne bruges mere. Alene
af den grund er det ngdvendigt at
prioritere.

Og det er jo ikke noget nyt: Der
prioriteres og prioriteres ganske
kraftigt hver eneste dag pa hvert
eneste sygehus og hos hver eneste
praktiserende leege. Somme tider
kender vi prioriteringerne, men
som regel er det noget, der foregar
pa den enkelte afdeling eller mel-

"Vi er ngdt til at beskaftige os
med det, for det er der andre,
der gor, og snart ogsa andre end
leger og patienter.”

lem den enkelte leege og patient. Sa
prioriteringen findes, men grundla-
get for alle de mange prioriteringer
kendes kun sjezeldent. Hovedparten
af prioriteringerne kunne man kalde
"De skjulte prioriteringer”.

Nu bliver der stadigt feerre penge
til sundhedsvaesenet set i forhold
til de muligheder og de opgaver, der
er. Ny medicin, nye behandlingsme-
toder, bedre kronikerbehandling og
generelt leengere levetid og dermed
stgrre treek pa veesenets kunnen
giver konstant, og vil fremover, give
et pres pa sundhedsveesenets penge,
personale og udstyr.

men...

Er det tilfredsstillende, at disse
omfattende prioriteringer foregar
skjult, og er det noget patientfor-
eningerne bliver ngdt til at beskeef-
tige sig med? Svaret er for mig: "Nej”
og "Ja”. Vi er ngdt til at beskeeftige
os med det, for det er der andre, der
gor, og snart ogsa andre end leeger
og patienter. Hvis vi som patienter/
patientforeninger skal kunne del-
tage i denne debat, skal vi turde op-
stille nogle kriterier. Vi kan sagtens
sige: Fgrst skal alt strgmlines og g@-
res bedst muligt, effektiviseres og sa
videre. Og nar det sa er sket, ender
vi i: Hvordan kommer vi videre?

Og sa begynder det at blive sveert,
for sa skal vi til at prioritere for alvor
mellem sygdomme, mellem patien-
ter, mellem virkemidler, medicin og
sa videre og mellem behandlings-
muligheder.

Som udgangspunkt for denne dis-

kussion vil jeg gerne neevne blot fgl-

gende principielle overvejelser:

¢ Der skal veere evidens for, at den
eller den behandling eller medicin
virker.

¢ Det skal virke veesentligt bedre
end det gamle, gennemprgvede og
billigere.

¢ Det ma ikke bivirke negativt.

¢ Det ma ikke tage udgangspunkt i
enkelte sygdomsgrupper.

¢ De mest syge skal behandles fgrst.

¢ De mindst syge ma eventuelt
vente - eller muligvis selv tage sig
af deres sygdom.

FOTOGRAF KIRSTINE MENGEL

Johannes Flensted-Jensen,
bestyrelsesformand i
Danmarks Lungeforening
og nastformand i Region
Midtjylland.

¢ Det skal ikke veere prisen for en
ekstra levemaned, der skal veere
afggrende - men vi kan ikke se
bort fra den.

¢ Det skal ikke veere prisen for et
ekstra kvalitetslevear, der skal
veere afggrende, men det kan
veere for dyrt.

Selvom vi fik afvejet disse otte
punkter, vil vi neeppe veere igen-
nem. Men disse overvejelser vil
finde sted, ja finder allerede sted, og
jeg synes, det er helt ngdvendigt, at
patienterne/patientforeningerne tgr
deltage i dem. Ellers er der andre,
der gor det, eller ogsa fortseetter "De
skjulte prioriteringer”.

Hvad mener du?

Indspark vil fremover veere et fast
indslag i BladerNyt. Indspark tages
per definition fra sidelinjen og pree-
senterer her tanker, ideer og inspira-
tion udefra. Vaer med til at debattere
det aktuelle indspark pa www.blo-
derforeningen.dk/indspark.



Kalender

25.-3. Sommerlejr begge dage inkl., Sjzelland

29. Bestyrelsesmgde i Blgdererstatningsfonden
2.-4. Foraeldre/bgrn-seminar

4.eller 10.  Ordinaert bestyrelsesmgde

23.-25. 50+-seminar

5.-6. Kvindetur

12. Haemophilia Day, Odense

28. Bestyrelsesmgde i Blgdererstatningsfonden
1. World Aids Day

3. Ordinrt bestyrelsesmgde

Kom til foraldre/bgrn-seminar

Arets foraeldre/barn-seminar satter fokus pa livet med
kronisk sygdom i familien. Hvordan tackler man de
udfordringer, som sygdommen medfgrer for barneliv,
familieliv og parforhold? Hvordan opnar man en god og
tillidsfuld relation til andre personer, som passer ens barn,
og hvordan lzerer bgrnene selv at handtere og forholde
sig til livet med kronisk sygdom? Seminaret afholdes som
altid med en blanding af faglige opleeg, aktiviteter og er-
faringsudveksling mellem deltagerne, der giver basis for
at forage deltagernes viden om bladersygdom og evnen
til at mestre livet med kronisk sygdom. Vel madt!

Meld jer allerede nu pa www.bloderforeningen.dk.
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It-registreringssystem
pa Rigshospitalet

Enhed for Trombose og Heemostase pa

Rigshospitalet har nu faet gkonomi til

at oprette et it-registreringssystem for
blgdere. Systemet bliver det samme,
som man bruger i Sverige. Pa Enhed for
Trombose og Hemostase forventer de,
at systemet startes gradvist op henover
sommeren og efteraret 2011. Pa et senere
tidspunkt abnes der op for, at den en-
kelte blgder kan indtaste faktorforbrug
med videre og fa adgang til egne data.
Med bevillingen fglger ekstra sygeplejer-
sketimer, som er ngdvendige for driften
af systemet. Danmarks Blgderforening
fglger sagen ngje.

World Hemophilia Day
Den 17. april 2011 kunne lande verden
over fejre den internationale opmaerk-
somhedsdag for heemofili, World Hem-
ophilia Day. Dagen er arrangeret af
World Federation of Hemophilia, WFH.
WFH markerede i &r dagen ved at invi-
tere mennesker med haemofili, parg-
rende og behandlere til at forteelle deres
historie via www.wfh.org

I Danmark blev World Hemopbhilia
Day markeret den 16. april med en stgt-
tekoncert arrangeret af Novo Nordisk.

KORT NYT

Flytter du?

Meddel os det

venligst via telefon

3314 5505 eller
dbf@bloderforeningen.dk

Overskuddet gar til Novo Nordisks egne
heemofiliprojekter for blgderdrenge i
Indien. Danmarks Blgderforening var
tilstede ved koncerten og havde foreeret
100 fribilletter til foreningens korps af
kontaktpersoner samt andre frivillige,
som tak for deres engagement og arbejde
for foreningen.

Medlem af ISOBRO

Danmarks Blgderforening har meldt sig
ind i ISOBRO - indsamlingsorganisatio-
nernes brancheorganisation. Medlems-
skabet stiller foreningen bedre i forhold
til at udvikle sin fundraising og forbedrer
dermed foreningens muligheder for at
arbejde for blgdere og ITP’ere i Danmark.

Ny overlaege ved
Haematologisk Afdeling

pa Roskilde Sygehus

Ida Blok Sillesen er ansat som overlaege
ved Heematologisk Afdeling pa Roskilde
Sygehus. Heematologisk Afdeling er
netop oprettet som selvsteendig afdeling
og skal varetage regionsfunktionen for
heematologi, herunder behandlingen af
ITP-patienter i Region Sjeelland. Ida Blok
Sillesen kommer fra en stilling ved Hee-
matologisk Klinik L p& Rigshospitalet.
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