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Luk gjnene og slap af
— Hypnose som terapi kan hjeelpe
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Vagthund

Overskriften er maske lidt bidsk, og ordet 'vagthund’ skal nedvendigvis ikke
forstas saledes, at Danmarks Blederforening er en aggressiv patientfor-
ening, der gor og bider af alt og alle.

Det er ikke tilfeeldet, men beleert af blandt andet bitre erfaringer fra Blader-
sagen i 80erne, ved vi, at det kan veere en nedvendighed at agere ‘vagthund’
i visse tilfeelde. Eller sagt mere praecist: Det er vores opgave som patientfor-
ening at holde et vagent og til tider kritisk oje med blodersygdomsrelateret

stort og smat i vores verden.

Pa bestyrelsens arlige seminar i november kom det derfor heller ikke
som nogen overraskelse, at rollen som ‘vagthund’ var blandt de veerdier,
foreningens arbejde ogsa fremadrettet baseres pa.

Siden Blodersagen er der heldigvis sket meget i forhold til sikkerhed og
kontrol med nye leegemidler — en opgave, som bade den danske leegestand
og myndighederne tager meget alvorligt, som vi fx sa det under COVID-19,
hvor man hurtigt fandt koblingen mellem bestemte vacciner og sygdom-
men Vaccineinduceret Immun Trombotisk Trombocytopeni (VITT).

Hvor Bledersagen trak overskrifter og omtale i landsdeekkende medier,
er det politiske arbejde i dag mere i det stille. Er Danmarks Bledeforening
sé blevet en skadehund? Nej, men vi arbejder pa en anden made i dag

— dels fordi verden er en anden, dels fordi vi som lille forening ma
prioritere vores ressourcer.

Vi folger selvfolgelig med i de mange nye behandlinger, der kommer pa
vores omrade i disse ar. Vi deltager i internationale meder og hgrer om
andre landes erfaringer. Vi sikrer ogsa, at der i Medicinradets fagudvalg
om blgdersygdomme er blederpatienter repreesenteret.

Vi holder arligt mede med afdelingsledelserne pa hhv. Rigshospitalet og
AUH, hvor vi drefter emner af gensidig interesse, som fx det stigende antal
udeblivelser, som vi har skrevet en artikel om i dette blad.

For nylig rettede vi henvendelse til Styrelsen for Patientsikkerhed for at
gore opmeerksom pé, at karantenereglen for partnere til blederpatienter
i forhold bloddonation ber afskaffes, da reglen i bedste fald er foreeldet,

i veerste fald stigmatiserende. Vi havde undret os leenge, og nu valgte vi

at reagere, da anledningen bed sig og andre karanteeneregler kom op til
revision.

Som vagthund ger vi méske ikke sa hejt i disse &r, men vi er til stede og i
dialog, s& bade de ansvarlige sundhedsprofessionelle og beslutningstagere
ved, hvem vi er, og hvad Danmarks Blgderforening star for.

LEDER

Jacob Bech Andersen, formand
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Som vagthund gor vi
maske ikke sa hgjt i
disse ar, men vi er

til stede og i dialog,

sa bade de ansvarlige
sundhedsprofessionelle
og beslutningstagere
ved, hvemvier,

og hvad Danmarks
Blgderforening star for.
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TEMA: HYPNOTERAPI
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Af Berit Viuf

Du kender sikkert hypnose fra tv eller
shows, hvor folk med til fingerknips
bliver bragt i trance og derefter viljelost
lader sig instruere af hypnotisgren til
at klukke som kyllinger eller go som
hunde. Et foruroligende tab af kontrol,
som ind imellem ogsa kan veere sveert
at tro pa.

Men klinisk hypnoterapi - altsd hypnose
brugt som et redskab i sundhedsbe-
handling - handler tveaertimod om at
give patienten bedre kontrol over egne
tankemenstre, s& vanskeligheder som
for eksempel angst kan héndteres.

Det forste bernesygeplejerskerne Mette
Lauge Boel Jessen og Trine Poulsen der-
for gor, er at forteelle deres smé patien-
ter og deres foreeldre om alt hvad klinisk
hypnose ikke er.

"Det er netop ikke som i et show, hvor

man tager kontrollen over dem, der
bliver udsat for det. Det handler om at
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give barnet folelsen af, at det selv har
kontrollen over det, der skal ske,” forkla-
rer Mette Lauge Boel Jessen, der ligesom
Trine Poulsen er sygeplejerske pd Bern
og Unge Klinikken pa Aarhus Universi-
tetshospital i Skejby.

€n let trancetilstand

Klinisk hypnose - eller hypnoterapi,
som det ogsé kaldes - er en let trance,
som barnet til enhver tid kan forlade.
Det kan sammenlignes med, et barn
der er opslugt af hvad der sker pé en
ipad. Det er ogsa en slags trancesitua-
tion, hvor koncentrationen er rettet et
bestemt sted.

Det betyder, at hjernen arbejder lidt
anderledes under hypnose, og det giver
en steerkere effekt, end en almindelig
samtale. Det kreever, at de der udferer
hypnoterapien, er autoriserede sund-
hedspersoner, der er uddannet til at
arbejde med hypnoseteknikkerne.
Nér hypnose bruges til for eksempel
stikkeangst, handler det om at rette
opmeerksomheden et andet sted hen,
end det der gor barnet bange.

STOTTET AF FORSKNINGS-
OG STOTTEFONDEN

Sygeplejerskerne Trine Poulsen
og Mette Lauge Boel har faet
17.000 kr. i stgtte fra Blgder-
foreningens Forsknings- og
Stpttefond til uddannelsen i

klinisk hypnoterapi.

Forsknings- og Stgttefondens
formal er at yde stgtte til perso-
ner, der er ramt af blgdersygdom
samt til forskning og udbredelse
af kendskab til blgdersygdomme.

Naeste ansggningsfrist er
den 15. april 2024.

"Jeg kan fx bede barnet om at teenke pa
sidste gang det gik en dejlig tur, og pd
den made fa de gode fornemmelser til at
fylde, sa der er mindre opmeerksomhed
pé det, som barnet er nerves for] fortael-
ler Trine Poulsen.



TEMA: HYPNOTERAPI

HER LAVER VI HYPROTIRAPY,
WLMR IXKE FOMSTYRMES i)

Mette Lauge Boel Jessen (til venstre] og Trine Poulsen (til hgjre] blev sa begejstrede for virkningen af hypnose, at de
som de fgrste pa afdelingen, har fuldfgrt en diplomuddannelsen i klinisk hypnoterapi, hvor de er gdet i dybden med,

hvordan hypnose kan bruges forebyggende for de bgrn, som har eller far en diagnose, der betyder mange stik.

Aarhus Universitetshospital har siden
januar 2022 brugt hypnose pa berne-
afdelingen. Nogle fa personer fra perso-
nalet fik dermed chancen for at tage et
grundkursus for bern og unge. Dermed
er hypnose kommet med i veerktojs-
kassen som alternativ til allerede kendte
redskaber som fx bedgvende creme,
lattergas eller beroligende medicin, eller
VR-briller, der kan distrahere barnet, s&
det glemmer angsten.

Individuelle behov

Alle forlgb er individuelle, men man kan
lave en grov opdeling i to kategorier: De
situationer, hvor bern har akut brug for
et eller flere stik, og som er bange for
det. Og sé de situationer med kronisk
syge bern, som er afheengige af medicin,
der skal injiceres. Flere af disse bern har,
eller risikerer at udvikle, stikkeangst. For
dem handler det om at indga i et forlab,
som kan gore stikke-seancen nemmere.
“For de bern, som skal stikkes her og nu,
kan hypnosen ga forud for selve stikket.
For andre bern, kan vi lave et forlab,

sa vi ikke skal udseette dem for stikket

i forbindelse med selve hypnosen. Her
laver vi hypnose maske tre til fem gange,

og kleeder dem dermed pa til at hdnd-
tere situationen, ” forteeller Mette Lauge
Boel Jessen.

"Det kan veere vi udbygger seancen med
en af de andre metoder, men selvom
barnet far lattergas kan man sagtens

ga videre med en dremmerejse. Borns
fantasi er helt anderledes end os andre,
supplerer Trine Poulsen.

EN GAMMEL TEKNIK

Hypnose kan spores 3.000 ar
tilbage til det gamle Egypten,
hvor gamle papyrusruller
gemmer beskrivelser af
hypnoseteknikker.

Fakirer, shamaner, medicinmand
og religigse ledere har ogsa
benyttet trancelignende
metoder op igennem tiden.

HYPNOSE KORT FORTALT

Nar man maler hjernens elek-
triske moduler pa en person,

der er i hypnose, kan man se,

at hjernebglgerne svingerien
lavere frekvens. Sagt med andre
ord, slapper hjernen mere af, end
ved normaltilstand.

De dele af hjernen der star for
vores kritiske sans [frontallap-
perne), bliver mindre aktive.

Omvendt giver det plads til, at
de dele af hjernen som star for
kreativitet og billeddannelse
kan vaere mere aktive.

Det kan man bruge i hypnose-
arbejdet. Man kan bede patien-
ten om at visualisere en situa-
tion, og ved at danne indre
billeder, danner hjernen sam-
tidig en spinkel ny forbindelse.
Den lille nye potentielle rute i
hjernespindet, kan udvikle sig og
dermed skaber grobund for, at
man kan &ndre adfaerd.

For eksempel, kan man under
hypnose visualisere, at man
slapper af, selvom man bliver
stukket med en nal. Pa den made
lerer hjernen efterhanden, at
det ikke er en farlig situation,
som den behgver at reagere

pa ved at sette gang i angst-
respons-systemet.

BL@DERNYT 02/23



TEMA: HYPNOTERAPI

| dag skal jeg ikke

stikkes, vel?

Hypnoterapi hjalp Frode til at overkomme sin
stikkeangst. Det har hjulpet hele familien.

Af Berit Viuf

Han laste deren ind til sit veerelse.
Gemte sig inde i skabet og neegtede at
komme ud. For et ar siden, led Frode,
nu neesten 12 &r, af alvorlig stikkeangst.
En vanskelig og uhensigtsmeessig situa-
tion, eftersom Frode er fadt med von
Willebrands sygdom og skal have pro-
fylaktisk behandling tre dage om ugen.

Det forte til situationer, som var meget
voldsomme. Selvfolgelig for Frode selv,
men ogsa for hans foreeldre, som matte
ga langt over deres egne greenser for

at sikre, at sennen fik den nedvendige
behandling.

"Det var det ene overgreb efter det
andet,” fortaeller Frodes mor, Christina
Mikkelsen.

"Iseer fordi han ikke matte fa profylak-
tisk, da han var mindre, s& det var altid
akut, det skulle ga steerkt. Nogle gange
kunne det veere mig, hans far og to
sygeplejersker til at holde ham og stikke
ham, sa han kunne fa faktor”

Sperger man Frode, hvad der var det
veerste, var det i virkeligheden ikke over-
grebet i sig selv. Det var folelsen af, ikke
at kunne stole pa dem, man er atheen-
gige af.
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"Det var ikke rart neermest altid at blive
lgjet for. Hvis jeg spurgte: I dag skal jeg
ikke stikkes vel? Og s sagde de nej, men
en halv time senere, ligger jeg og bliver
holdt og bliver stukket,” forteeller han,
om situationer pé sygehuse, hvor per-
sonalet ikke kendte ham.

Tilbage til start

Da Frode var helt lille, fik han ikke pro-
fylaktisk behandling. Og det har méske
bidraget til, den voldsomme stikkeangst.
For nar der skulle stikkes var det i akutte
situationer, hvor der ikke var tid til den
helt store forberedelse. Derfor kunne det
ende voldsomt.

Som tiden gik, leerte Frode at stole pa
sine faste barnesygeplejersker pa Skejby
Sygehus, og fik sammen med dem og
sine foreeldre en plan for, hvordan en
stikkeseance skulle forega. Det var iseer
i forbindelse med, at han begyndte den
profylaktiske behandling.

Proceduren var, at der skulle dbnes et
vindue, og Frode skulle p4 WC inden.
Han skulle have lattergas og stasen
(elastikbandet) skulle sidde pa en helt
bestemt méde. De faste ritualer gjorde
det taleligt for Frode.
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Det bedste ved hypnosen
var nok, at det kunne hjelpe
mig med at blive stukket,
0g jeg ikke var sé bange
alligevel. Og sd at jeg ikke
leengere bliver Igjet for.

Men der skulle kun en enkelt darlig
oplevelse til, for det hele faldt fra hinan-
den. Et uheld som betod, at Frode akut
matte pa et andet sygehus end Skejby, og
hvor han blev medt af et ukendt og ufor-
stdende personale, slog det hele tilbage
til start.

Hokus pokus skulle afprgves

Da Frodes faste sygeplejerske, Mette
Lauge Boel Jessen, foreslog at bruge
hypnoterapi som et led i behandling for
stikkeangst havde Frodes mor, der selv
er akutsygeplejerske, ikke meget fidus
til det.

"Jeg teenkte, det var noget hokus pokus,
og at det nok var spild af tid. Men vi hav-
de ikke noget valg. Vi var s& langt ude og
bange for, at vi ville na til et punkt, hvor
vi ikke kunne give ham medicin,

sé vi teenkte: vi ma bare prove. Det kan
jo ikke skade;” forteeller Christina.



Oplevelsen var, at det allerede rykkede
en lille smule forste gang. Fra at Frode
kunne finde pa at lobe veek, lase sig
inde og sparke og neegte at tage heen-
derne frem, blev han nu siddende ved
bordet. Han greed og hyperventilerede
stadig, men han blev siddende og fik
sin forebyggende medicin.

“I dag finder han selv medicinen frem,
han blander det selv, og treekker det

op i sprojten. Og han bestemmer selv,
hvilken &re der skal stikkes i, og har en
megagod fornemmelse af, hvor det er
bedst. Han vil stadig kun have, at det er
mig der stikker, men jeg tror snart, han
kan gore det selv; forteeller Christina.

At vaere et godt sted

S& hvad sker der egentlig under hyp-
noterapi? I Frodes tilfeelde startede
det med, at Mette Lauge Boel Jessen
talte med Frode om, hvad der var
sveert i hans liv, ud over selve stikket.
I sin tidligere skole blev han drillet, og
der var ikke stor forstéelse for hans
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situation. Herefter forlod hans foreeldre
rummet, s Frode kunne vere alene
med Mette.

"Jeg lagde mig ned, lukkede gjnene og
lyttede til hvad Mette sagde. Hun sagde,
at nu skulle jeg teenke pa noget godt.

Jeg kunne for eksempel teenke pa et godt
sted, og p4 min familie,” forteeller Frode.

Hypnosen fjerner ikke det ubehage-
lige der skal ske, men gor det muligt
at hédndtere det. For Frode hjalp det at
visualisere.

"Mette sagde, at jeg skulle teenke pa et
skjold. Alle de dumme ting i livet, skulle
man smide ud af skjoldet og sa beholde
alt det gode;” forteeller han.

Bagefter var han treet, men folte sig afslap-
pet. Selvom hypnosen ikke virkede helt
med det samme ville han gerne fortseette.

Det blev til ti sessioner, ogi en periode,
hvor han fik meget medicin fik han igen

et par sessioner med 14 dages mellem-
rum, sa det kunne blive genopfrisket.

Har @ndret alt

Sperger man Christina har hypnotera-
pien eendret alt. Ikke bare for Frode selv,
men for hele familien, der inkluderer en
tvillingebror og en lillebror.

"Det har fuldsteendigt eendret vores
liv. Det er jo helt forfeerdeligt at se sit
barn sddan, og at veere den der siger:
Du skal. Vi kommer ikke hjem for du
har faet din faktor, imens han er ved at
g til af skreek. For kunne Frode finde
pé at skjule det for os, hvis han kom
galt afsted, for at undga stikkene. Nu
har han fundet ro i det, og kommer selv
og forteeller, nar han har brug for det,
siger Christina.
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Du skal ikke vaere bange
for at blive stukket. Det er ikke
en rar fglelse, men man bliver
ngdt til det,” er Frodes rad
til andre bgrn med
blgdersygdomme,
der skal stikkes.

BL@DERNYT 02/23
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Terkel Andersen hadret af
indiske blgdere

Den indiske blgderforening Hemophilia Federation India
(HFI) tildelte for nylig Terkel Andersen en arespris som
tak for hans og Danmarks Blgderforenings store indsats i
1990’erne, som har resulteret i, at de indiske blgdere i dag
har adgang til basal medicinsk behandling.

Af Karen Binger Holm

Selvom det efterhdnden er en del ar
siden, at Danmarks Blgderforening
samarbejdede med den indiske bleder-
forening HFI, sa er hverken Danmarks
eller Terkel Andersens store engagement
glemt. Det vidner den heaederspris om,
som den indiske berneleege Dr. Sunil
Lohade for nylig overbragte under et
beseg i Kebenhavn. For det arbejde,
som Terkel Andersen sammen med den
daveerende preesident for HFI, Ashok
Varma, sgsatte i 1990erne, har gjort en
verden til forskel for de indiske bledere
og deres familier.

Pilotprojekt viste vejen

Fra dansk side var fokus fra starten at
fa etableret og styrket allerede eksiste-
rende lokalafdelinger rundt om i landet,
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som kunne kortleegge patientgruppens
omfang. En relativ nystartet lokalafde-
ling i byen Pune i delstaten Maharashtra
blev udvalgt til et pilotprojekt, stottet af
DANIDA. Her var berneleege Dr. Sunil
Lohade tilknyttet: "Jeg var for ung til at
forsta, hvor vigtigt det var at fa oprettet
en database og fd identificeret blederne,
uden at have adgang til laboratorieud-
styr eller behandling. Sé jeg var skeptisk
over for DANIDA dengang, ” forteeller
Dr. Sunil Lohade, "Men Terkel havde fra
Danmark erfaring med dataindsamling
og havde en langsigtet vision. Han var
optaget af at skabe lokale databaser over
blederne, sa de lokale haemofiliafdelin-
ger og centre kunne ga i dialog og for-
handle med lokalregeringerne om stotte
til blederne”.

Pilotprojektet i Pune bar frugt. Allerede
det forste ar blev mere end 100 nye blg-
derpatienter identificeret. “Det gav os
en ide om omfanget af patienter og de
problemer, som blederne og deres fami-
lier keempede med uden nogen form for
hjeelp — og hvor stort behovet for stotte
var. Ikke kun i Pune, men i hele Indien”
forklarer Dr. Sunil Lohade.

Tusindvis af bledere identificeret
Gennem det dansk-indiske samarbejde
blev 7.244 indere med blgdersygdom
identificeret, og 29 lokalforeninger blev
oprettet. Og med data kunne de fleste
lokale heemofiliafdelinger oge presset
pa lokalregeringerne for stette. I Indien

Scan QR-koden,
0g laes mere om
udviklingsprojektet
i Indien

i dag serger myndighederne for, at ster-
stedelen af de 25.000 blederpatienter, der
nu er diagnosticeret, har adgang til basal
behandling i alle delstater.

I taknemlighed har den indiske blgderfor-
ening HFI valgt at tildele Terkel Andersen
en erespris for at haedre det forgangsar-
bejde, som Terkel Andersen og Danmarks
Blederforening stod i spidsen for. “Nar jeg
ser tilbage var det en fantastisk rejse, et
succesfuldt samarbejde hvor et lille land
med et stort hjerte hjeelper et stort land
som Indien’, slutter Dr. Sunil Lohade.

| e il

| juli méned mgdtes sekretariatsleder Karen Binger Holm
med Dr. Sunil Lohade for at modtage en srlig pris pd
vegne df tidligere formand for Danmarks Blgderforening:
Terkel Andersen.



Positive Portraetter:
et liv med HIV

‘ \ Bestyrelsesmedlem
) nove Nordick L i . Christian Krog Madsen
Palle Lykke Ravn er en af de blgdere, der i 80'erne og formand Jacob Bech
blev smittet med HIV gennem sin blgderbehandling. o ARG s
Danmarks Blgderforening.

Palle og en raekke andre mennesker med HIV, har sagt
ja til at lade sig portraettere til udstillingen Positive
Portraetter. Sammen forsgger de at vise nutidens

billede af et liv med HIV. Mange rEdSkaber i
At have HIV gr for nogle gt:adig et tabu og forbundet moed for- Spil ijagten pé det

domme. Udstillingen Positive Portreetter er et forseg pa at male

et nyt billede af nutidens liv med HIV. Palle haber med sin del- °
tagelse at kunne vise, at man kan leve et normalt og godt liv, pa g o d e b I¢ d e rl |V
trods af at man har HIV:
Den europaiske paraplyorganisation for
- Jegvar ni ar, da jeg og 90 andre danske bledere blev smittet mennesker med blgdersygdom The European
med HIV gennem vores livsvigtige blodermedicin — 23 af os Haemophilia Consortium (EHC) afholdt d. 6.-8.
overlevede til i dag. Der var mange harde &r, hvor deden var oktober 2023 sin arlige kongres.
teet pa, men i dag har vi et liv naesten som alle andre. I dag er
jeg 47 &r, er gift og er far til tre drenge, noget der virkede som en Sidste efterar var der travlhed pé alle parametre i
uopnaelig drom i mange ar. Det er mit hab, at vi kan fa smidt Danmarks Blederforening, da den store EHC-kon-
fordommene om HIV og aids i skraldespanden. De hgrer en gres for europeeiske bladerpatienter, leeger og medi-
anden tid til forteeller Palle. cinalindustri blev atholdt i Kebenhavn for forste gang
itre dr oven pa en tung coronapandemi. Heldigvis
Udstillingen er malet af Mathilde Fenger og blev udstillet pé fik vi med kongressen i 2022 sparket den érlige EHC-
Kobenhavns Radhus i forbindelse med Copenhagen Pride i kongres godt i gang igen, og i ar var det sa Zagreb i
august 2023. P4 Aids Fondets hjemmeside kan du se alle Kroatien.

portraetterne og leese historierne bag: www.aidsfondet.dk

- Det har veeret tre intense dage under EHC-
kongressen, hvor vi er naet seerdeles bredt rundt
omkring den store udvikling inden for behandling
afnogle blodersygdomme, og mangel pa samme,
nar det geelder eksempelvis de ultra sjeeldne. Der er
gang i utroligt mange interessante ting i gjeblikket
pa behandlingsfronten, men der er nogle steder det
endnu halter, og det er selvfolgelig noget, vi holder
godt gje med i Danmarks Blgderforening siger Jacob
Bech Andersen.

Ovenstaende emner vil givet vis ogsa fylde meget

i EHC'’s arbejde i de kommende ar som talerer for
Europas blgderorganisationer. I spidsen for det job er
portugisiske Miguel Crato, som pa EHC's generalfor-
samling blev valgt som ny formand for EHC.

E Laes Jacob Bech Andersens fulde beretning fra
" P kongressen og Christian Krog Madsens referat

- fra EHC's New Technologies Workshop i november
A 2023 www.bloderforeningen.dk/nyheder
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Nar vejret ikke tillader hygge om ‘
balet med': snobrgd og skumfiduser,
blev der i stedet tid til en pap/rﬂyver—
KON renc

_Lq De bgrn, der levede op til hegjdekravet, fi k 51g en pa opleveren pa drets
= udﬂugt der bgd pa en gatur over Den Gamle Lillebaltsbro.

SOMMERLEJR =~ 4

Aret i
billeder

Der grines og tankes op, efter at
ungemedlemmerne traditionen tro
afholdt natleb for de xldste bgrn pa
sommerlejren.

TAK TIL ALLE FONDE OG
FIRMAER, DER HAR STOTTET
DANMARKS BLODERFORENINGS
MEDLEMSAKTIVITETER | 2023.
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Overlege Eva Funding
fra Rigshospitalets
Haemofilicenter holdt
opleeg for de unge

o0g de eldste bgrn

-

‘lilngecampen vari dr delt op i to dele. En del hvor de unge T3
pd sommerlejren om i bedste festivalstil slog telte op i bestyrelsesmedlem Palle ==
fremtidige muligheder Skovbys have og holdt lejrbél om aftenen, og anden del hvor *
pa medicinfrangg de unge stadte til sommerlejren.
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50+ NETV/ERK i

Nyborg Strand til drets seniorseminar.
Her hgrte deltagerne bl.a. opleeg om

positive gevinster ved fysisk aktivitet, og
de fik mulighed for at afprave hotellets
paafdeling.

I ar har foreningen afholdt
ONLINE M¢DER en rekke online mgder,

hvor medlemmer har
haft mulighed for at m@des pa tvaers af landsdele for at
udveksle erfaringer og blive klogere pa egen sygdom. Bl.a.
har vi afholdt online ITP-webinar pa den internationale
opmarksomhedsdag d. 29, september og virtuelt Sjeldne-
tref for medlemmer med en meget sjelden blgdersygdom
pa den internationale Sjeldne-dag d. 28. februar.

15 familier madtes til are
Foreeldre/bgrn-seminar pa
kursuscenter Brogaarden:
neer Middelfart.

e 4

&
B 0g have en bl@dersygdoi‘ |

UDFLUGTSDAG _ =
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30+ SEMINAR

PG drets weekendtur for 30+.medlemmer|
stod programmet pa fysisk aktivitet. |
Deltagerne pravede kraefter med
kajaksejlads og havde besgg af en
fysioterapeut, der guidede dem igenne
et skreeddersyet traeningsprogram.

rswldeleje hvor kvinderne
bl.a. havde besgg af overlege
Eva Funding fra Rigshospitalet,
Afdeling for Blodsygdomme, til en
rundbordssnak om at veere kvinde Lk

D.'13. maj drog hele 22 *
“ bgrnefamilier to steder i
landet pa familieudflugt
med Blgderforeningen.
For familier i gst gik turen
til Experimentarium og i
vest til Ree Park Safari.

"'ht'-\:ﬁ;‘l v
|

FORIELDREIBﬂRN-SEMINAR

& Der var fart over feltet,
E'F‘da det faste punkt pa
i P programmet rundbold for
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Ny viden om krasft
primzr ITP-patie

Af Anne Mette Christensen

Risikoen for udvikling
af haematologisk
kraeft er forhgjet
hos personer med
primaer immun
trombocytopeni
(ITP), viser ny dansk
forskning. Heldigvis
er kraeftrisikoen dog
stadig meget lav i
absolutte tal.
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Risikoen for udvikling af heematologisk kraeft
er 7,5 gange hojere for personer med primeer
immun trombocytopeni (ITP). Det viser de
seneste resultater fra et dansk registerstudie
om patienter med ITP, som Nikolaj Manne-
ring og kollegaer fra Syddansk Universitet og
Heematologisk Afdeling X pa Odense Univer-
sitetshospital stér bag.

Forhejet risiko for heematologisk kreeft kan
umiddelbart lyde voldsomt, men Nikolaj
Mannering, som sammen med sine kolleger
star bag studiet, forsikrer, at kreeftrisikoen
reelt er meget lav. For selvom tallene ser store
ud i relative termer, er kreeftrisikoen stadig
meget lav i absolutte tal.

Svakket immunforsvar og
immundampende behandling

Nikolaj Mannering papeger, at forskerne ikke
er overraskede over den ogede risiko og peger
pa, at det svaekkede immunforsvar og den
immundeaempende medicin hos patienterne
med ITP kan veere en del af forklaringen:

"Nar man far stillet en diagnose med pri-
meer immun trombocytopeni, skyldes det,
at immunforsvaret er dysreguleret, s& det er
ikke sa underligt, at det kan have betydning
for risikoen for udvikling af kreeft. Derudover
er de fleste patienter med primeer immun
trombocytopeni i behandling med immun-
deempende medicin, ofte on/

off over leengere perioder, hvilket i sig selv
ogsé kan veere forbundet med eget kraeftri-
siko’, forteeller Nikolaj Mannering til Dagens
Medicin.

Lille gruppe data kan mudre billedet
Den érlige forekomst af ITP-sygdommen
og dermed ogsa datagrundlaget for underso-

Primzr vs. sekundar ITP?
Ved ITP danner kroppen antistoffer
imod blodpladerne i blodet. Det
far antallet af blodplader i blodet
til at falde, og det gger risikoen for
blgdninger. ITP kan deles op i to
kategorier, primar og sekundzer.
Sekundeer ITP defineres ved, at
sygdommen er udlgst af anden
underliggende sygdom. Ved primaer
ITP kan man ikke finde nogen

oplagt arsag til sygdommen.

gelsen er ikke seerlig stor, hvilket kan gore det
sveert at forske i emnet. Dog kan man netop
pga. de danske sundhedsregistres kontinuer-
lige grundighed og rapportering over arene
akkumulere et stort antal patienter og der-
med skabe et bedre datagrundlag.

Nogle patienter kan dog veere fejlagtigt diag-
nosticeret med primeer og ikke sekundeer
ITP, hvis den underliggende sygdom, der har
udlest ITD, ikke er blevet opdaget.

Skulle flere studier i fremtiden underbygge
samme fund kan der veere beleeg for malret-
tet at undersoge ITP-patienter for kreeft for
at kunne seette tidligt ind, men hvordan et
séddant screenings/diagnostik-program pree-
cist skal udformes er fortsat uklart, da det
absolutte tal for kraeftrisiko, som naevnt er
lavt og ogsé vedvarende lavt over tid.

Fakta om studiet

Undersggelsen er et registerstudie,
hvor Nikolaj Mannering sammen
med sine kolleger har analyseret
data om ITP-patienter fra
Landspatientregisteret fra 1980 til
2016. Forskerne har identificeret
knap 4.800 danskere med ITP.

Ved Blgderforeningens ITP-

webinar d. 29 september var Nikolaj
Mannering pa besgg, for at ggre
deltagerne klogere pa de nye fund
om gget risiko for kraeft.

[w] ‘WP Lees tidligere artikler om
i 3 flere resultater fra samme
undersogelse ved at scanne
I QR-koden.




Et nyt overblik over lettilgengelige
naturoplevelser, skabt med input fra
Blgderforeningen, blev for nylig l[anceret.
Siden skal inspirere mennesker med
handicap til at bruge naturen.

Naturen er et fristed for mange, men for nogle kan der
veere begreensninger forbundet med at bruge den. Det
forseger sitet: udinaturen.dk at lave om pa. Her kan man
inddele ruter efter de kriterier, man har brug for. Det
kunne eksempelvis veere trapper, leengde, terreen og stig-
ningsprocent.

Skabt med input fra Blederforeningen

Det nye overblik er skabt som en del af Videnscenter
om Handicaps projekt: Natur for alle, der undervejs har
forsegt at samle input fra potentielle brugere af sitet. En
af dem er bestyrelsesmedlem i Blgderforeningen Palle
Skovby:

- Nogen gange, nar bentgjet bare ikke vil, sa er det ikke s&

let at komme afsted, og det er her, jeg teenker, at denne her
hjemmeside kan ggre en forskel. For hvad er der af mulig-

heder, nar man er darligt gdende? Det kan man finde svar

pé derinde, forteeller Palle.

Han har bidraget med sine pointer om, hvad der kan ggre
det nemmere for mennesker med blgdersygdom at bruge
naturen:

- Jeg bruger selv naturen rigtig meget. Det giver mig energi
og faktisk ogsa ro. Og jeg er mega stolt over at have veeret
med til at bidrage til siden. Jeg haber, det kan hjeelpe andre
bledere med at komme ud i naturen, for dét ville jeg elske.

Du finder det nye overblik pd4 www.udinaturen.dk.
Klik pé kerestolsikonet med teksten: Alle ud i naturen.

IS07)5u/Ioyy 0304

Bruger du
blederappen?

Af Karen Binger Holm

Mange bruger igen
blederappen efter
firmaet Enversion har
sikret stabil drift for
lesningen. Naeste skridt
er at fa bgrn og unge
med om bord.

Efter et lettere kaotisk 2022 er der heldigvis mange bloder-
patienter, der fortsat bruger blederappen til registrering af
medicinforbrug og bledninger. I Blodercenter Vest pa AUH
har 218 patienter faet oprettet en behandlingsplan i appen,
mens tallet er 125 for patienter tilknyttet Heemofilicenter
Rigshospitalet.

Nar du registrerer dit medicinforbrug og eventuelle blad-
ninger i appen, hjeelper appen bade dig og din heemofili-
leege med at fa et godt overblik over din behandling.

Ved kontrolbesgg giver registreringerne ogsé et godt feel-
les udgangspunkt for samtale med heemofilileegen om,
hvordan behandlingen fungerer. Pé sigt kan de mange
data, som genereres gennem appen, i anonymiseret form
ogsé give et godt overblik over, hvordan det gar mere over-
ordnet med blgderne i Danmark, og hvordan de forskellige
behandlinger fungerer eksempelvis ift. bledninger. P4 den
made er de systematiske registreringer med til at doku-
mentere effekten af behandlingen - og det kommer béade
den enkelte og hele bledergruppen til gavn.

Neeste skridt bliver udvikling af login til bernefamilier.

Det har leenge veeret et onske, at bern og unge med
bladersygdom under 15 ér ogsé skulle kunne bruge appen.
12024 haber vi, at det gnsker bliver opfyldt, hvis det lykkes
at rejse ekonomiske midler til udviklingsarbejdet.

Hvis du har spgrgsmal vedr. din behandlingsplan eller en
blgdning, skal du kontakte dit heemofilicenter.

Hvis du oplever tekniske problemer med blgderappen,

kan du kontakte firmaet Enversion Journl ApS pé mail:
support@journl.dk

BL@DERNYT 02/23
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Hojt antal udeblivelser

Bade pa Rigshospitalet og Aarhus Universitetshospital
oplever hamofilicentrene mange udeblivelser og sene

afbud til kontrolbesgg.

Hvorfor, antallet af udeblivelser er hojt
blandt blgderpatienter, er sveert at svare
pa. Men faktum er, at afdelingerne ople-
ver mange udeblivelser og sene afbud.

Heemofilicenter Rigshospitalet melder,
at cirka hver fjerde blederpatient i 2023
ikke er dukket op til planlagt kontrolbe-
sog. Hos Bledercenter Vest pd AUH er
tallet for udeblivelser ogsa hoijt, og de
oplever, at mange melder afbud i sidste
ojeblik.

Farre ressourcer til andre patienter
De sene afbud og mange udeblivelser
teerer pa ressourcerne pa Hemofili-
center Rigshospitalet, og i sidste ende
kan det betyde feerre ressourcer til
blederpatienterne:

- Samlet set spilder vi tider, hvor andre
patientgrupper venter pa tider, og i
sidste ende kan det jo betyde, at man er
nedt til at flytte ressourcer - personale
- fra heemofilifunktionen til andre
funktioner, hvis vi 25% af tiden ikke

ser heemofilipatienterne som planlagt,
udtaler overleege Eva Funding.

Pa Bledercenter Vest pA AUH tegner der
sig samme billede. Det eergrer overleege
Lone Hyvitfeldt Poulsen:

- Vi oplever, at vi mister flere leegekon-
sultationstider hver eneste uge, enten
fordi patienterne helt udebliver fra
kontrol uden afbud, eller at de melder
afbud enten samme morgen, som de har

14 BL@DERNYT 02/23

en tid, eller eftermiddagen lige inden,
til trods for at de far tilsendt en tid i
e-Boks og desuden en sms-padmindelse.
Vi (sundhedspersonalet red.) har selvfol-
gelig ikke noget problem med hver iszer
at bruge tiden pd noget fornuftigt, men
den tid hvor der til hver enkelt patient
var reserveret tid hos en speciallaege,
sygeplejerske, special bioanalytiker og
inogle tilfeelde en specialtreenet fysio-
terapeut er selvfolgelig tabt, hvilket er
eergerligt, ndr vi gerne vil kalde patien-
terne ind i forhold til den mélseetning,
der findes pa omréadet vedrerende kon-
trol i heemofilicentret, udtaler overleege
Lone Hvitfeldt Poulsen.

Pa Rigshospitalet har de samme padmin-
delses-ordning, og Eva Funding forteel-
ler, hvordan de kun planleegger fysisk
fremmede, nér det er nadvendigt:

- Fra sygehusets side far patienter sms-
reminder - hvis de har sldet funktionen
til og oplyst telefonnummer. Vi planleg-
ger kun fremmede for de patienter, der
skal have foretaget undersegelser, taget
serlige blodprever eller teste medicin,
mens konsultationer, der kan klares
over telefonen, efter patientens enske
kan klares ad den vej. Men patienter i
behandling med faktormedicin ber fa
kontrolleret antistoffer i blodet i hvert
fald en gang om éret, og det kan kun
foregd ved heemofilicenteret.

Hvorfor er kontrolbesgg overhovedet
ngdvendigt?

Eva Funding understreger, at kontrol-
beseg blandt alle patientgrupper har et
vigtigt formal og berettigelse:

- Vi forseger at gare besoget rele-
vant for patienterne, og opfelgningen
er afggrende for, at vi kan optimere
behandlingen. For patienter med mild
sygdom, der sjeeldent oplever bladning,
kan det maske foles som spild af tid,
men ved akut behov for behandling
nytter det ikke noget, at vi ikke kender
patientens veegt, blodprgverne er 5 ar
gamle, og vi ikke ved, hvad patienten
ellers fejler eller tager af medicin. Hele
formalet med at udrede patienter med
blgdningstendens er jo netop at kunne
behandle og forebygge blodning effek-
tivt.

Meld afbud - og gerne i god tid
Lone Hvitfeldt Poulsen opfordrer til, at
man giver besked i god tid, hvis man er
forhindret i at dukke op:

- At folk melder afbud pga. sygdom,
feks. influenza eller tilsvarende, er
selvfglgelig, hvad der kan ske, men
rigtig mange siger bare, at det passer
ikke s& godt i forhold familien, trans-
portmulighed eller jobbet. Forhold som
jeg antager, at de fleste ved allerede, nar
de modtager indkaldelsen i god tid i
forvejen.

Danmarks Blgderforening opfordrer alle
til at melde afbud og fa en ny tid, hvis
man bliver forhindret i at mede op til
kontrolbesag pa det aftalte tidspunkt.



KALENDER

FEBRUAR

15. Frist for indkomne forslag
til generalforsamlingen

19. Ansegningsfrist til
Blodererstatningsfonden

29. Store Sjeldne-dag,
Kgbenhavn og Aarhus

6.-.7. Arsmede, Trinity, Frederica

15. Ansggningsfrist til Forsk-
nings- og Stettefonden

17. World Hemophilia Day

13. Ansggningsfrist til
Blodererstatningsfonden

6.-13. Sommerlejr, Holte-Hus
Efterskole, Gilleleje

10.-13. UngeCamp, Holte-Hus
Efterskole, Gilleleje

Julelukket

Sekretariatet har sidste
abningsdag torsdag d. 21/12.
Telefonerne er abne igen tirsdag
d.2/1.

Vi gnsker alle en glaedelig jul og
et godt nytar.

Nye telefontider
til socialradgivning

Fra januar vil vores socialradgiver,
Lis Larsen, kunne traeffes hver
mandag fra klokken 12.30 til 13.30.

Treeffes Lis ikke, kan du indtale
en telefonbesked med navn og
telefonnummer, hvorefter Lis vil
kontakte dig.

Sommerlejr rykkes til
uge 28

Sat allerede nu kryds i kalenderen,
hvis dit barn skal med pa den sjo-
veste sommerlejr for bgrn med en
blgdersygdom. Sommerlejren 2024
afholdes fra Igrdag d. 6. juli til lgr-
dag 13. juli. Veer opmaerksom pa, at
lejren afholdes i uge 28, og ikke uge
27, som vi ellers har haft tradition
for. Det skyldes, at skolernes som-
merferie neste ar falder sent.

Arsmode

D. 6.-7. april 2024, Trinity, Fredericia

Sxt allerede nu kryds i kalenderen,
nar Danmarks Blgderforening invi-
terer alle medlemmer pa tvers af
generationer, landsdele og diagnoser
til arsmgde og generalforsamling.
| 2024 finder det sted d. 6.-7. april
i Fredericia pa Trinity Hotel & Konfe-
rence Center.

NYHEDER | FORENINGEN

Socialradgiverordningen er forbe-
holdt medlemmer og gratis. Du kan
ringe og fa radgivning og vejledning
om dine rettigheder og eventuelle
klagemuligheder.

Bade psykolog- og socialradgivning
holder lukket henover jul og nytar.

MEDLEMSAKTIVITETER

Turen gar til Sjzelland, hvor vi skal
vere pa efterskolen Holte-Hus, der
ligger i Gilleleje tet pa bade naer
strand og natur.

Flere arrangementer
Vi offentligger Iebende
nyt om arrangementer
0g andre nyheder pa
bloderforeningen.dk.

Du kan ogsa fglge med

pa foreningens Facebook
eller Instagram.

BL@DERNYT 02/23
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Stot Danmarks

Bloderforening

Du kan vaere med til at ggre
en kontant forskel ved at
stgtte Blpderforeningen med
min. 200 kr. om aret — gerne
tidligt pa aret, sa vi kan na at
registrere dit bidrag.

Personlige bidrag er en forudseaetning for,
at Danmarks Blederforening kan beholde
sin godkendelse som almennyttig for-
ening.

Uden den godkendelse er vi afskaret fra at
soge midler hos en lang reekke af de fonde,
som stgtter vores aktiviteter.

For at blive godkendt som almennyttig
forening skal vi hvert ar skal modtage
bidrag pa min. 200 kr. fra mindst 100 per-
soner. Medlemskab hos foreningen kan
ikke regnes med som et personligt bidrag.

Trek bidraget fra i skat

Du kan indbetale et personligt bidrag pa
bankkonto nummer 7040 - 1106847, eller
du kan stette via MobilePay p4 nummer
35059.

Belgbet kan treekkes fra i skat. Giver du
bidrag til flere organisationer, kan det
maksimale érlige fradrag sammenlagt
vaere 17.700 kroner (2023).

Du skal oplyse dit CPR-nummer til for-
eningen for, at bidraget teeller som et
personligt bidrag og bliver fratrukket i
skat. Du kan oplyse det i tekstfeltet i for-
bindelse med overforslen eller ringe til os
pé telefon 33 14 55 05.

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

Tak for din stette!

®
PP DANMARK

ID-nr. 47562

Tak for stgtten til Forsknings- og Stettefonden i 2023:

@ Sobi

lakeda




