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For naesten et ar siden blev jeg spurgt, om jeg ville veere interesseret i at vaere med i et forsag,
hvor man med genterapi ville prave at fa leveren til at producere mere faktor IX. Det var en helt
ny procedure, som man ikke havde prgvet far nogen steder overhovedet. Jeg var selvfalgelig
straks interesseret, men vi var kun 6 patienter pa verdensplan, der skulle udveelges, og i
Danmark skulle forsgget farst godkendes af Etisk Rad.

Sa jeg spurgte med maneders mellemrum, om der snart var en afgarelse, men det trak ud, og i
mellemtiden overvejede jeg, hvilke argumenter jeg kunne komme med, hvis man overvejede en
anden forsggsperson. For eksempel at jeg altid havde overholdt mine rapporteringer om
bladninger og profylaktiske infusioner, endda fra far det blev sat i system. Jeg husker, at jeg fik
at vide, at Gormsen inde pa Kommunehospitalet gav besked om, at han straks ville se mine
rapporteringer, nar de kom, men vist nok mest pa grund af det underholdende moment, der var
vist ikke s& meget nyt af videnskabelig interesse. Senere kom det hele pa skemaer pa
Rigshospitalet, men jeg har altsa overholdt indrapporteringerne helt fra sidst i 70’erne.

Desuden havde jeg teenkt at sige, at hvis der gik noget galt, var det da bedre, at det kom til at
ga ud over en gammel gubbe pa snart 70, end et ungt menneske med hele livet foran sig.

Sa kom der endelig besked om, at jeg kunne komme med i forsgget, hvis jeg kunne leve op til
de medicinske forudseetninger, bl.a. at jeg havde et faktor indhold ikke over 2%, nar jeg ikke
havde taget infusioner i en uge. Det var vist fgrste gang, jeg habede, at jeg ikke producerede
mere faktor IX end det!

Sa fik jeg endelig besked i september 2015 om, at jeg var godkendt til forsgget. Alle de
medicinske forudsaetninger var til stede, og som jeg selv havde overvejet, var jeg ogsa blevet
udvalgt, fordi jeg havde rapporteret om bade blgdninger og profylaktiske infusioner, havde
overholdt aftalte kontrolbesgg pa Riget, og i det hele taget holdt teet kontakt med hensyn til min
haemofili.

Sa endelig kunne jeg tage 3 dage af sted til Frankfurt, hvor jeg farst skulle bo pa hotel og tage til
forskellige undersggelser pa klinikken, hvor jeg fik en fin modtagelse, ja faktisk hjertelig. Jeg
havde forventet et professionelt dygtigt men nok ogsa lidt stift medicinsk hold, men de var lige
sa abne og uhgijtidelige som haemofilicentret pa Riget. Det seetter jeg stor pris pa, maske fordi
mine farste kontakter med hospitaler og lseger begyndte sidst i fyrrerne, og da var tonen langt
mere stiv og upersonlig.

Men da jeg kom til hotellet i Frankfurt viste det sig, at det var et hotel uden restaurant, sa jeg gik
ud og prevede at opspore en restaurant i naerheden, men fandt kun et par pizzariaer der ikke
tog mod VISAkort, og jeg havde ikke euro med. Selv i Thailand kan jeg klare mig med det, men
der er Tyskland abenbart bagefter. En sad ung dame pa hotellet hjalp mig sa med at flikke



nogle madder sammen, og igen oplevede jeg, at er man ikke for utilnaermelig vil folk altid gerne
hjeelpe en, i Thailand, Tyskland og bade Fyn og Jylland!

Da jeg naeste dag pa klinikken fortalte om mine genvordigheder, hev professor Miesbach straks
sin pung frem, fandt 50 € frem og gav mig, sa jeg ikke skulle sulte, vi kunne bare afregne, nar
jeg skulle hjem. Jeg syntes ikke selv, jeg er fordomsfuld, men en sadan gestus havde jeg ikke
forventet af en tysk professor jeg lige havde mgadt, og kun skulle veere sammen med pa
klinikken i 2 dage. Naestkommanderende Dr. Krekeler var en sgd dame, som jeg ogsa
udvekslede mange erfaringer og synspunkter med i de 2 dage.

Naeste dag blev jeg indlagt pa klinikken. Selve indgrebet var blot en infusion i armen i omkring
30 minutter af en 3.laege, der kom med materialet i en sikker boks som var det radioaktivt. Men
da der var tale om genmanipuleret materiale, var der store sikkerhedsforanstaltninger. Der
matte ikke slippe den mindste smule forurenet materiale ud i omgivelserne, og alt blev noteret
ned i en logbog med angivelse at ngjagtige tidspunkter. Bagefter afsggte man hele omradet
omkring sengen for at vaere sikker pa, at der ikke slap usete tamponer, plaster eller andet ud, sa
genmanipulerede mikrober kunne smittede uskyldige ofre, sa de blev spidermen eller flyvende
lysergde elefanter.

Jeg var indlagt til naeste dag, hvor man tog nogle flere praver. Vi fik taget en selfie af os tre
sammen, hvis det egentlig hedder det, nar det er en anden, der tager billedet. De ville gerne
hgre fra mig om hvordan det gik, selvom Miesbach og Peter Kampmann fra RH er i stadig
kontakt omkring forsgget.

Et par dage efter fik jeg en mail fra Frankfurt med billedet, de havde taget, og Peter forteeller
mig, at Miesbach stadig sparger til mig, nar de konfererer om forsgget.

Jeg maerkede ikke noget ubehag af selve forsgget, jeg var nummer 3 i raekken, og indtil videre
var det kun den fgrste forsggsperson der fik bivirkninger. Han steg til 12% faktor IX men sa
begyndte hans levertal at stige, og man matte give ham Prednison, hvorefter bade hans levertal
og faktor niveau faldt, det stabiliserede sig omkring 6%.

Jeg karer selv til Riget hver uge og far taget blodpraver i 10-12 glas, som jeg har med til dem
fra forrige besag og selv far med op til afdelingen, hvor de bliver videregivet til laboratoriet, der
dels analyserer nogle af dem, dels sender andre videre, bl.a. til Belgien. Men det er tydeligt at
Riget er stort. Hver gang jeg kommer til blodprgvningen er assistenten i tvivl om, hvad hun skal
stille op med alle de glas, og nu hvor det er foregaet hver uge i omkring 3 maneder, er der sa
mange dernede, at vedkomne hver gang skal finde en at sperge. Desuden er Riget en del af
flere sygehuse, sa 2 gange har jeg vaeret ude for, at deres printere ikke kan skrive maerkater ud,
sa det skal ggres manuel, med flere timers forsinkelse, og det er sa ikke kun Riget, men alle
hospitaler i Kgbenhavn og omegn det gar ud over



Jeg kan ikke lade veere med at teenke pa al den effektivisering der foregar bade kommunalt og
statsligt, nok er en fordel i det daglige, men hvad nu nar det hele er afhaengigt af EN computer,
og den sa strejker?

OK, men udover blodprgverne skal jeg ogsa afgive legemsvaesker lige fra top til ta, men det er
til at overse, og selvom det kan veere besveerligt, sa er jeg interesseret i, at der bliver forsket i
haemofilibehandlingen, bade for mig selv her og nu og i det hele taget. Der er da ogsa kommet
resultater ud af det. | november begyndte mit faktorniveau at stige, farst til 8%, sa& 7% og nu har
det lagt sig pa 6%, hvor det ser ud til, at det ligger stabilt. De andre 3 forsggspersoner, der
begyndte far mig, er ogsa endt der. Bortset fra den farste, der fik vrgvl med leveren og en
anden, der kortvarigt fik feber (hvis jeg husker rigtigt), sa har der ikke vaeret nogle bivirkninger.

Jeg er selv stoppet med profylaktiske infusioner den 2. december. | januar begynder jeg pa kun
at besgge Riget hver 2. uge, om et par maneder bliver det en gang om maneden, sa hvert halve
ar og til sidst en gang om aret i 5 ar.

Nar man som jeg kerer fra Sydsjaelland omkring 1'% time hver vej, skal lede efter parkering ved
Riget, selv med blat skilt i forruden (efter bygningen af parkeringshuset til personaleparkering,
er det dog gaet fra "naesten umuligt” til "sveert”’) og man i arevis har vejarbejde pa
Sydmotorvejen, sa er jeg altsa blevet traet af den tur. Dog ikke mere traet end at det bliver
opvejet ved, at jeg ikke laengere behgver at sidde og lede efter nye vener at stikke i hver 3. dag!
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