A Mentimeter

DBF livskvalitetsundersagelser

> 4 undersagelser - 40 drs data
> Unik viden om udviklingenilivskvalitet blandt bladerpatienter
> Samarbejde mellem patientforening, lceger og forskere

> Tak til Hoffmann og Husmans Fond samt medicinalfirmaerne Bayer, CSL Behring, Novo Nordisk, Pfizer, Roche, Sobi og
Takeda.
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Har du deltaget i den seneste
livskvalitetsundersagelse fra 271/227?
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Ved ikke



Hvad er livskvalitet for dig? @ Answers i Mentimeter

Frihed At leve det livjeg gerne vil God mad -
Hverdagen uden smerter. Frihed og netvoerk og natur Loengere tid imellem medicin
Born, kone og ingen smerter At kunne gare normale ting sammen shopping

med min familie uden at bekymre mig
om bladninger



Hvad er livskvalitet for dig? @ Answers

Godt helbred

Familien

Frihed, og ingen smerter

Ingen smerte

Frihed og ingen begraensninger trods
kronisk sygdom

Have en hverdag der fungere

A Mentimeter

Mdaden jeg lever pd og om det

opfy
som

der de forventninger til mit liv

jeg selv har

Frihed til at veelge selv.

Medicen



Hvad er livskvalitet for dig? @ Answers

En almindelig hverdag.

At medicinen virker og er uden
bivirkninger, sé livet med
bledersygdom bliver s normalt som
muligt

At min bedre halvdel har de bedste
muligheder for et godt liv

Frihed i forhold til medicin.

At have mulighed for at gere det man
har lyst til

At vide, at helbredet er godt
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Kompetente loeger og sygersker, nem
hjcelp.

Veere velbehandlet

At kunne leve et liv livet med mine
smerter.



Hvordan kan vi som patienter eller pdrerende opnd den bedste
viden om vores sygdom, behandling og muligheder?

Kontakte/Sperge behandlingscenter

Sege viden ved eksperterne pd
sygehusene.. deltage i drsmader.

Nyhedsbrev om tips og tricks til bedre
behandling.

Nyhedsbreve Pop op via journal

Aben og teet dialog med vores
behandlingsansvarlige. Voere aktivi
Blederforeningens netveoerk.

Brug sin patientforening

@ i Mentimeter
Answers

Deltage i foreningens arrangementer
herunder drsmadet

Formidling af ny viden fra foreningen

App gemmer ikke gamle data, ndr
man far byt behandlingsforlab



Hvordan kan vi som patienter eller pdrerende opnd den bedste
viden om vores sygdom, behandling og muligheder?

@ i Mentimeter
Answers

Bedre mulighed for hente/bringe Lad vcere med at spare Tilbud om motion / mad
Medicn

Have fokus pd at bledersygdom ogsa Informere patienterne om gode rdd til
At patienten ikke er den pdvirker de pdarerende at vcere patient - gensidig hjcelpe
koordinerende enhed hinanden
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Hvordan kan behandlingscenteret og sundhedsvoesenet i gvrigt
bidrage til bedre livskvalitet?

@ i Mentimeter
Answers

Lyt til patienten Mere viden om hcemofili hos de praktiserende Mere uddannelse af praktiserende lceger eller
lceger speciale lceger on bledersygdom og vehandling

Lad veere med at spare
Andre muligheder for medicin / afhentning Patienten ikke er den koordinerende enhed

Motion / Mad - kultur
Bedre behandling pa tvcers af afdelinger Samarbejde mellem personer



Hvordan kan behandlingscenteret og sundhedsvoesenet i gvrigt
bidrage til bedre livskvalitet?

@ i Mentimeter
Answers

Dele oplysen Samme kvalitet af behandling pd alle hospitaler Have fokus pd at bledersygdommen ogsd pavirker
de pdrerende
Kontinuitet i lcegegruppen Manglende forstdelse uden for
behandlingscenteret Bedre forberede lokale loeger, hospitaler og

afdelinger pd haemofili patienter

Hvem ringer man til afhcengig af tidspunkt pd
dognet eller i weekenden? Bedre telefonsystem.
Recept til/ stotte til en mere fysisk livsstil



Hvordan kan behandlingscenteret og sundhedsvoesenet i gvrigt

bidrage til bedre livskvalitet?

Pop up pad journal APP

For at ege adhcerensen kunne det vcere fedt at
der kom en tilbagemelding engang i mellem nér
man melder ind pd appen

At min behandler lytter til mig og finder en
behandling der passer til mig, og ikke at jeg skal
leve efter den behandling jeg kan &

Ved at preve at give mere frined

@ Answers

Lad os selv veelge bleder behandling
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