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LEDER

Hele pakken

13|18y Sie 0304

Den skotske storby Glasgow er npdvendigvis ikke det mest inspirerende
sted i verden. Vejret er for det meste typisk britisk —altsa vadt, kriminaliteten
ibyen er hgj, og seveerdighederne fa.

Men navner man Glasgow fremadrettet i blgderverdenen, sa far ordet
pludselig en anden og betydelig mere positiv klang. Det var nemlig i Glas-
gow, at verdensorganisationen for blpdersygdomme WFH i det sene forar
holdt sin 33. verdenskongres. En kongres, der meget vel kan blive historisk.
Nyheder og spendende forskningsresultater stod i k¢ pa kongressen, og
var man ikke i forvejen optimistisk pa vegne af den fremtidige blgder-
behandling, sa blev man det i hvert fald her.

Udover de deciderede nye behandlingsvinde, som man kan lzese mere
om laengere inde i dette nummer af BlpderNyt, sa udsprang der en anden
vaesentlig pointe fra verdenskongressen i Glasgow. Pointen er, at man i Jacob Bech Andersen, formand
stgrre og stgrre omfang begynder at se blpderpatienten som en individuel

person med individuelle behov. En god behandling af fremtidens blgder-

patient omfatter saledes “hele pakken” — og ikke bare faktorpakken.

Der er saledes ingen tvivl om, at vi gdr mod en mere individualiseret
behandling, fordi deri fremtiden ganske enkelt vil veere flere muligheder
for behandling og flere muligheder for at tilpasse behandlingen til den en-
kelte patient. Og en vigtig detalje her er ogsa, at den optimale behandling
og det gode liv for folk med blpdersygdomme ikke udelukkende handler Nyheder og sp@ndende
om at tage den korrekte mangde faktor til tiden, men i hgj grad ogsd om
at passe pa sin krop i forhold til at spise sundt, stoppe eventuel rygning og
ikke mindst dyrke motion.

forskningsresultater stod
i ke pa kongressen, og
var man ikke i forvejen

Ogja—jeg er fuldsteendig med pa — at eksempelvis fysisk aktivitet i perioder v .. .
S0 : P P v £ optimistisk pa vegne af

kan virke uoverskueligt for en blgderpatient — det ved jeg fra mit eget liv—

men faktum er, at fysisk aktivitet pa forskellige niveauer kan gore underveer- den fremtidige bleder-
ker for en blpderkrop —lige meget om man er fem, 15 eller 55 dr. Det slog en behandling, sa blev man
lang reekke oplaeg og underspgelser pa kongressen i Glasgow da ogsa fast. det i hvert fald her.

Sa vi skal stille krav til os selv som patienter. Nu bliver jeg helt hellig,
men vi skal passe pa os selv og vores - i mange tilfaelde - lidt skrantende
blgderkroppe. Samtidig skal vi bade samarbejde og stille krav til et sund-
hedsvasen, hvor leeger, sygeplejersker, fysioterapeuter og hvem vi ellers
meder, skal have ekspertise, kapacitet og tid til os - bade som sjaldne og
som kronikere. Ogsa set i lyset af de kommende mange nye muligheder
for behandling.

Vi vil i Danmarks Blgderforening keempe for, at det sker.
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Arsmedet i billeder

| weekenden d. 14-15. april mgdtes omkring 100 medlemmer af
Danmarks Blgderforening — herunder bgrn og voksne —til arsmgde
0g generalforsamling pa Brogaarden i Middelfart. Weekenden bgd pa
centrale og inspirerende oplaeg om blandt andet genetisk udredning,
&gsortering og fosterdiagnostik samt en efterfplgende debat om
udvikling og etik. Dertil indeholdt weekenden ogsa interessante
workshops — og der var som altid netvaerksmuligheder for bade store

. ; -
0g sma. Tak for en formidabel weekend! De unge var smilende 0g gjorde et}l@s‘tykke arbejde u
Unge-workshoppen. Fote: Tem Folmand

y

Der blev talt om blandt =
andet samarbejde med
behandlingscentre og
afdelinger pé weekendens
workshops.

Foto: Stine Pedersen

Ida Bay Lund gav Formanden var glad og
deltagerne et inspirerende bevaeget over sit fgrste ar pa
indblik i genetisk posten, da han bad velkommen
udredning, &gsortering og til Grsmadet.

fosterdiagnostik. Foto. Tem Folmand

Foto: Tem Folmand

WOE e rric e yttede - _ : Arsmedet 2018 blev stottet af

engageret, da der blev ; [ ult medicinalfirmaerne Bayer, CSL

debatteret udviklil tik. - d . .

Fst; Ti;i Ff,,;’an”;g o Behring, Novo Nordisk, Octapharma,
Pfizer, Roche og Sobi.
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Kampvalg til bestyrelsen

Af Karen Binger Holm

Sendag d. 15. april dirigerede Mikkel
Dragmose-Hansen, byradsmedlem i
Middelfart Kommune, generalforsam-
lingen sikkert igennem en dagsorden,
der blandt andet kom til at byde pa
kampvalg til bestyrelsen.

Jacob Bech Andersen indledte
generalforsamlingen med at aflegge
sin fgrste beretning som formand for
foreningen. "Det gar overordnet godt for
vores forening”, konstaterede formanden
med henvisning til bide engagerede
frivillige, et hgjt aktivitetsniveau og
foreningens gkonomi. “Foreningen har
dog ogsa stadig noget at tage fat pa”,
understregede Jacob. Mangfoldigheden
i gruppen betyder, at alle har forskellige
behov i forhold til mgdet med
behandlingssystemet, arbejdsmarkedet,
familielivet og foreningen.

"Foreningen teller blandt andre hiv-
smittede blpdere, som lever med de
udfordringer, hiv-smitten bibringer pa
daglig basis. Familier med blgderbgrn
oplever forsat frustrerende stikkesitua-
tioner, og det sker til stadighed, at en
blpder rammes af inhibitor. Bade yngre
og xldre blpdere ma desuden forsat
opveje helbred overfor idretsinteresser
og karriere”, papegede Jacob.

Overskud pa arsregnskabet

Efter et par &r med underskud synes
foreningens gkonomi nu at vere vendt.
Kasserer Christian Krog Madsen kunne
prasentere et arsregnskab for 2017, der
viste overskud pa 77.566 kr.

Tillykke til den nyvalgte bestyrelse. Foto: Emilie Sofie Vraagaard

Pa indtaegtssiden har der iseer veeret
fundraising blandt fonde og firmaer,
der har givet gode resultateri 2017,1alt
ca. I mio. kr.

Pa udgiftssiden blev deri 2017 anvendt
ca. 1 mio. kr. til sekretariat og basisdrift,
0,9 mio. kr. til medlemsaktiviteter og
information, o,5 mio. kr. til projekter
som fx telemedicinprojektet og 0,2 mio.
kr. pd nationalt og internationalt arbejde.

Kampvalg

Mens mange smad foreninger i disse ar
har svert ved at fa medlemmer til at
stille op til bestyrelsen, sa synes det ikke
at veere et problem i Danmarks Blgder-
forening. Her var der bade kampvalg
om bestyrelses- og suppleantposterne.

Henrik Kejlberg havde pa forhand
meddelt, at han ikke genopstillede til
bestyrelsen. Det gjorde til gengaeld Tem
Folmand, Palle Lykke Ravn og Christian
Krog Madsen. Derudover stillede ogsa

Peter Nygaard Larsen, Sine Lyons, Mor-
ten Skovhus Eriksen og Monica Jensen
op. Generalforsamlingen valgte Tem,

Christian, Palle og Sine til bestyrelsen.

Til suppleantposten opstillede Morten
Skovhus Eriksen, Peter Nygaard Larsen,
Monica Jensen og Helle Malmros — og
her var det Monica Jensen, der fik flest
stemmer og dermed blev valgt som
suppleant til bestyrelsen.

Stor tak til Henrik Kejlberg for et godt
samarbejde og stor indsats i Blgderfor-
enings bestyrelse!

Referat af generalforsamlingen
kan laeses pa Blgderforeningens

hjemmeside www.bloderforeningen.
dk/danmarks-bloderforening/
generalforsamlinger

BLPDERNYT 01/18 5
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pa gen(etik]

Det var sveere spgrgsmal, der blev diskuteret, da laege Ida Bay Lund
fra Klinisk Genetisk Afdeling, AUH og Poul Jaszczak fra Etisk Rad
sammen med overlaege ved Center for Hemofili og Trombose, AUH
Lone Hvitfeldt Poulsen deltog i paneldebat pa arsmpdet 2018.

Ida Bay Lund, leege og Ph.d.-studerende
ved Klinisk Genetisk afdeling, pa
Aarhus Universitetshospital, startede
med et opleeg om genetisk udredning
for og under en graviditet og forklarede
mulighederne for preeimplantations-
genetisk diagnostik (PGD) og foster-
diagnostik. Det nationale tilbud om
fosterdiagnostik har til formal gennem
neutral og fyldestggrende information
at give den gravide/parret mulighed
for at traeffe de valg, der er rigtige for
hende/dem — ikke at hindre fodsel af

6 BLODERNYT 01/18

bern med alvorlige sygdomme eller
handikap. Hvis man kender til eller har
mistanke om arvelig sygdom i fami-
lien, kan kvinden og partneren, hvis de
gnsker det, blive henvist til konsulta-
tion pa Klinisk Genetisk Afdeling. Som
noget af det fgrste afdaekkes familiens
sygdomshistorie, og hvordan sygdom-
men viser sig hos patienten (feenotype).

Genetisk udredning for graviditet

Nar en ikke-gravid kvinde har varet

til klinisk genetisk radgivning, og
familiens genetiske variant er klarlagt,
kan kvinden, hvis hun ¢nsker det, blive
henvist til PGD — ogsa kaldet segsorte-

ring. PGD er for den kvinde eller de par,
som gnsker at undga at fa et barn med
familiens genetiske sygdom. Her er
forste procedure at stimulere kvindens
eggestokke med hormoner. Derefter
sker en @gudtagning og befrugtning
med mandens sed, som foregari et la-
boratorium. Efter befrugtningen bliver
der udtaget celler fra de befrugtede eg
(blastocyst), og disse celler testes for
familiens genetiske variant. Blasto-
cysterne bliver frosset ned, indtil der

er svar pa den genetiske analyse. Som
sidste led i behandlingen kan kvinden
fa sat ét enkelt befrugtet &g — uden den
genetiske variant — op i livmoderen.



Genetisk udredning under en
graviditet

Kgnsscanning tidligt i graviditeten kan
hos gravide, som er barere af heemofili,
foretages i uge 13. Hvis en kvindelig
bearer af haemofili venter en dreng, vil
der vare 50% sandsynlighed for, at han
har heemofili. I dette tilfelde vil man
planlegge fodslen pa en sa skansom
madde som muligt — bade for barnet og
for kvinden. Alternativt kan man sent i
graviditeten udtage en fostervandspre-
ve og underspge den, hvis man gnsker
at vide med sikkerhed, om det drenge-
barn, som man venter, har heemofili.
Kvinden har ogsa mulighed for at fa
foretaget en moderkageprove i gra-
viditetsuge 1o-11 til undersggelse af
barnets ke¢n og status i forhold til hee-
mofili. Ved en moderkagepreve er der
en forgget abortrisiko, om end denne
risiko er meget lille (0,2%). Resultatet
af moderkageprgven kan kvinden og
hendes partner bruge til at treeffe be-
slutninger i forhold til den videre plan
for graviditet og fodsel. Parret har ogsa
mulighed for at tage stilling til pro-
vokeret abort pa baggrund af analyse-
resultatet.

Det er en anden verden, vi lever i
Tilbage i 1978, hvor den fprste redege-
relse om behandling af blpdersygdom
blev udarbejdet af Sundhedsstyrelsen,
forventede man, at antallet af blgpdere
ville falde som konsekvens af fosterdiag-
nostik. Men tilbuddet har gennem arene
endret formal. "Mennesker har forskel-
lige baggrunde og tager forskellige valg.

“Det er en anden
verden, vi lever i. Vores
muligheder for at give
en nyfadt med hamofili
et godt og rigt liv er
helt anderledes nu end
tilbage i tiden.”

Det handler om at stgtte parret i det
valg, de matte gnske”, forklarede Ida
Bay Lund. Ogsa de forbedrede behand-
lingsmuligheder spiller en rolle, pape-
gede Lone Hvitfeldt Poulsen: "Det er en
anden verden, vi lever i. Vores mulighe-
der for at give en nyfpdt med heemofili
et godt og rigt liv er helt anderledes

nu end tilbage i tiden”. Udviklingen i
behandlingsmulighederne har givet
nye valgmuligheder.

Ny metode kan @ndre arveanlag

Den revolutionerende CRISPR-teknik,
som blev opdageti 2012, gor det nem-
mere og billigere at klippe i, udskifte og
tilfgje gener i mennesker. Ved gen-
modificering kan man saledes eendre
arvemassen, sa arvelige sygdomme ikke
viderefgres. Ifplge Poul Jaszczak er det
kun et spgrgsmal om tid, for teknik-
ken er sa pracis, at man vurderer det
sikkert nok at afprgve den pa et men-
neskeligt befrugtet g. Men en ting er
at kunne modificere generne, en anden
er, om man vil. Det er her etikken kan
komme os til hjeelp, forklarede Poul

ARSM@DET 2018

Jaszczak og refererede til pligtetik,
dydsetik og nytteetik. Poul Jaszczak
lagde ikke skjul pa sin personlige hold-
ning; ”Vores mangfoldige samfund skal
kunne rumme bgrn med diagnoser”.

Det frie valg

I dag er det kvindens og partnerens
egen beslutning, og de tre debattgrer
var enige om, at der i dag ikke er
politisk opbakning til prioritering i
behandlingen. Panelet var ogsa enigt
om, at man som patient ikke skal

tage ansvar for prioritering. Poul
Jaszczak rundede dog debatten af med
en opfordring om, at borgerne bor
tage ansvar: “Hvis vi skal diskutere
prioritering i Danmark, sd er det jer
som borgere, der skal sige: der er noget,
vi vil og noget, vi ikke vil”.

Las mere om CRISPER og genteknologi
pa Etisk Rads hjemmeside:
www.etiskraad.dk

“Hvis vi skal diskutere
prioritering i Danmark, sa
er det jer som borgere,
der skal sige: der er noget,
vi vil og noget, vi ikke vil.”

BL@DERNYT 01/18 7
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Dine digitale registreringer hjaelper
hamofilicentrene

Ny blgderapp giver heemofilicentrene vigtig viden, som bruges til at tilpasse
blgderbehandling efter den enkelte patients behov. Med en raekke eksempler leverede
overlaege ved Center for Hemofili og Trombose, Aarhus Universitetshospital Lone

Hvitfeldt Poulsen dette budskab pa Blgderforeningens arsmade.

Med stor interesse fulgte de fremmedte
pd drsmedet med, da overlege Lone
Hvitfeldt Poulsen viste, hvordan
blgdernes registrering af behandling,
blgdninger og medicinindtag ser ud

i hendes it-system. Pa sin skaerm kan
Lone se de digitale registreringer som
diagrammer over blgderens planlagte
forbyggende behandling, ekstra
forbyggende medicin og spontane
blgdninger over tid. I konsultationer
har Lone brugt diagrammerne

som dialogredskab. De digitale
registreringer kan fx tydeliggere,

hvis en patient har mange spontane
blgdninger, forteller Lone. Hun
uddyber, at spontane blpdninger kan
vere en indikator, for at patienten ber
skifte behandling fra fx efter behov (on
demand) til forbyggende (profylaktisk).

Digitale registreringer er en
gjenabner

Blgderappen gor det muligt for Lone
Hvitfeldt Poulsen at fa patienternes
registreringer med det samme i stedet
for pa papir ved neeste konsultation.
De digitale registreringer bekreefter, at
blgderne overordnet har godt styr pa
deres behandling, forteller Lone: "Mine
patienter opferer sig rigtigt fornuftigt
pa baggrund af den viden, de har, og
det har de egentlig altid gjort. Det nye
er, at vi alle kan fa ny viden, som kan
forbedre behandlingen, fordi vi sam-
men bliver klogere”. Lone forteeller, at

8 BL@DERNYT 01/18
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Eksempel pa en blgders digitale registreringer vist i haeemofilicentrenes it-system. Figuren viser en patient i
forbyggende behandling (mgrk gren], som har haft en spontan blgdning (red] og har taget ekstra forbyggende

behandling en gang (lys gren).

blgderappen har veeret en gjenabner for
bade blgderpatienter og for hende selv.
Fx har de digitale registreringer synlig-
gjort, nar en blgder har taget sin medi-
cin pa et uhensigtsmaessigt tidspunkt
uden at veere klar over det. Eksempelvis
ved at tage medicin inden sengetid, sa
faktorbeskyttelsen er hejest, mens man
sover. Med den viden har Lone taget en
snak med blpderen, om hvordan man
udnytter medicinen optimalt og opndr
en bedre beskyttelse mod blpdninger.

Pilottest og evaluering

Fra november 2017 til februar 2018 har
45 blpdere og fem sundhedspersoner
pilottestet blpderappen. I marts 2018 er
pilottesten evalueret. Resultaterne viser,

at bade blgdere og sundhedspersoner
overordnet er positive omkring appen.
Evalueringen udpeger ogsa videreudvik-
lingsmuligheder, som Blgderforeningen
sammen med de gvrige samarbejdspart-
nere arbejder pad at finansiere. Det plan-
legges at udbrede blpderappen til alle
bledere i hjemmebehandling i 2019. Du
kan leese mere om projektet pa: www.
bloderforeningen.dk/telemedicin

Tak til alle medlemmer, som har
deltaget i pilottesten. Szerlig tak til
arbejdsgruppen: Tove Lehrmann,

Theis Bacher, Lars Lehrmann, Naja
Skouw-Rasmussen, Christian Krog
Madsen og Bjarne Hansen. Uden
jer var vi aldrig naet sa langt.




NYT FRA CENTRENE

Af Stine Pedersen

VEST

Beslutningsstette i
blgderbehandling

I 2017 fik Center for Hemofili og Trombose samt
Center for Telemedicin, Region Midtjylland bevilliget
penge fra Sundheds- og Aldreministeriet. Hensigten
med bevillingen er at udvide projektet omkring tele-
medicin i blgderbehandlingen. Udvidelsesprojektet
startede i januar 2018 under titlen Beslutningsstgtte i
blpderbehandling ved hjeelp af PRO. Formalet er at ind-
samle patientrapporterede oplysninger for den samlede
blgderpopulation samt at udvikle den klinikervendte
brugergrenseflade. Projekt om PRO kgrer frem til
efterdret 2018.

"De elektroniske spgrgeskemaer beregnet til
patientrapporterede oplysninger er endnu ikke fuldt
udviklet, men vil omfatte spgrgsmal om livskvalitet,
smerter og blgdninger for de, der ikke anvender
blgderappen. Spprgeskemaet udarbejdes i fgrste
omgang til voksne blpdere i et samarbejde med
hemofiliklinikken pa Rigshospitalet og AmbuFlex i
Region Midt”, forklarer heemofililege Lone Hvitfeldt.

Medlem af Danmarks Blgderforenings bestyrelse, Palle
Skovby, der har heemofili A i sveer grad, er med i spgrge-
skemaets udviklingsproces. “Generelle spgrgsmal om
blgdernes velbefindende ggr det muligt at fa en mere
fyldestggrende konsultation”, siger Palle Skovby og
tilfgjer; "Spergeskemaerne kan ggre det muligt at se pa
den enkelte blgders situation fra dr til ar”.

“Generelle spgrgsmal om
bledernes velbefindende gor
det muligt at fa en mere fyldest-
gorende konsultation”

Ny hamofilisygeplejerske pa
Rigshospitalet

Haemofilicenter Rigshospitalet, BerneUngeKlinikken
har pr. 1. juni 2018 ansat Betina Straarup som hemo-
filisygeplejerske for bgrn og unge. Ansattelsen lgber
forelpbigt over et ar.

Betina har bred erfaring pa bgrne-unge-omradet — og
har de seneste ar vaeret ansat som bgrne/unge-haema-
tologisk-/onkologisk sygeplejerske i BerneUngeKli-
nikkens ambulatorium 5002. Endvidere har Betina
erfaring fra Neonatalklinikken, Onkologisk Klinik
samt Hjertemedicinsk Klinik.

I den et-drige periode bliver heemofilisygeplejerske
Maj Friberg Birkedal ansat i en heemofiliprojektstil-
ling samme sted. Maj skal fordybe sigi etablering af
en patientskole for bgrn og unge med haemofili samt
deres familier. Derudover skal hun veere med til at im-
plementere ultralydsscanninger samt indgd i diverse
projekter vedrgrende ny medicin til behandling af
bgrn og unge med haemofili.

Det vil fremover vaere muligt at fd kontakt med bade
Betina og Maj i Heemofilicenter Rigshospitalet, Bgrne-
UngeKlinikken.

Velkommen til Betina.

BL@DERNYT 01/18 9



Historisk spaendende
tider i bloderverdenen

Danmarks Blgderforening har deltaget ved WFH's verdenskongres i
Glasgow. En kongres, der har budt pa historisk mange nyheder.

Der blaser mange nye og interes-

sante vinde pd behandlingsfronten for
blgdersygdomme i disse ar. Det er den
umiddelbare konklusion, efter at mere
end 5000 laeger, forskere, medicinalfolk
og patienter i slutningen af maj maned
deltogiden internationale hemofilior-
ganisation WFH’s store verdenskongres
om blpdersygdom i skotske Glasgow.

Pa produktsiden dukker nye preparater
og forskningsresultater hele tiden op,
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og maden, man eksempelvis behand-
lede klassisk haemofili pa tidligere, vil
ngdvendigvis ikke veere den samme

i fremtiden. Produkter med leengere
halveringstid er allerede pd markedet,
og flere er pa vej. Men ogsa helt nye
behandlingsformer med brug af blandt
andet antistoffer og genterapi kan fa
betydelig indflydelse pa fremtidens
blgderbehandling. Ligeledes er det ikke
leengere en selviglge, at klassisk blg-
derbehandling i fremtiden foregar via
intravenes indsprgjtning, idet subku-
tane behandlingsmuligheder ogsa er pa
vej pa nogle felter.

“Det er utroligt interessant, hvad der
sker i forhold til blpderbehandling i
gjeblikket. Der er gang i sa mange nye
ting pa behandlingsomradet, og der
kommer rigtigt mange nye produkter
til. Jeg haber selviplgelig, at den udvik-
ling ogsd kommer de danske blgder-
patienter til gode”, siger overlege Lone
Hvitfeldt Poulsen fra Center for Hemo-
fili og Trombose i Aarhus. Hun spar, at
vi kun lige har set toppen af isbjerget i
forhold til ny blpderbehandling:

“Udviklingen er ikke stoppet, og der
kommer endnu flere nye leegemidler
til, der for nogens vedkommende virker



"Udviklingen er ikke stoppet, og der
kommer endnu flere nye l@gemidler til,
der for nogens vedkommende virker pa
utraditionelle mader. Det er meget

spendende tider”

pa utraditionelle mader. Det er meget
spendende tider”, siger Lone Hvitfeldt
Poulsen.

Individuelle behov

Danmarks Blgderforening var pa kon-
gressen i Glasgow repraesenteret ved
ungerepraesentant Emil Larsen, kasse-
rer Christian Krog Madsen, medicinsk
representant Nina Voldby, ungerepre-
sentant Allan Asp Strgm, bestyrelses-
medlem Sine Lyons, bestyrelsesmedlem
Palle Skovby, bestyrelsesmedlem Erik
de Maré, formand Jacob Bech Andersen,
bestyrelsesmedlem Naja Skouw-Ras-
mussen, naestformand Tem Folmand og
bestyrelsesmedlem Poul-Erik Andersen.
En stor delegation, som forsggte at
deekke de ualmindeligt mange omrader
at dykke ned i:

Det har pa mange mader veeret en hi-
storisk kongres. Jeg har personligt del-
taget i WFH verdenskongressen mange
gange for, men jeg tror roligt, at jeg kan
sige, at der aldrig har veeret sd mange
nyheder som pa denne kongres. Hele
behandlingsomradet —isar i forhold til
hamofili A og B —er et kapitel for sig,
og sidelpbende sker der mange andre
utroligt interessante ting blandt andet
i forhold til det pgede fokus pa kvinder
og blgdersygdom og ikke mindst hele
betragtningen af blgderpatienten som
en individuel person med individuelle
behov.

Mens man i den vestlige verden taler
om nye produkter og individualiserede
behandlingsmuligheder, sa har ver-
denskongressen i Glasgow ogsa slaet

fast, at langt stgrstedelen af verdens
blgderpatienter stadig ikke har ad-
gang til ordentlig behandling. Kun 20
procent af verdens patienter, der lider
af blpdersygdom, har adgang til effektiv
medicin som faktor VIII og IX. Og mere
end 50 lande i verden har ingen blpder-
medicin overhovedet, hvilket desvaerre
betyder, at blgdersygdom er noget man
der af —tidligt i livet. Et ualmindeligt
deprimerende tal, der ikke har a&ndret
sigimere end 20 dr.

Allan Weill, preesident for verdensor-
ganisationen WFH, erkendte da ogsa i
sin dbningstale, at manglen pa blpder-
medicin pa verdensplan er en mindre
katastrofe:

“Er det her fair? Jeg synes det ikke.
Udfordringerne er sa store, at man kan
betvivle, om vores arbejde for at skaffe
behandling til alle patienter i verden
overhovedet virker”, sagde Allan
Waill, som dog ogsa udtrykte en smule
optimisme i forhold til de mange nye
behandlingsmuligheder, der er pa vej
pa blpderomradet:

“Forhabentlig vil de nye tider i forhold
til behandling ikke kun fa positiv
betydning for de rigeste lande i verden.
Forhdbentlig vil udviklingen ogsa fa
positiv betydning for de lande, der
normalt ikke har rdd og adgang til
ordentlig medicin. Det vil vi i hvert fald
kempe fori WFH”.

Neeste verdenskongres finder sted i juni
20201 Malaysia.

Kvinder pa
dagsordenen

I de seneste ar har kvinder og
blgdersygdom fyldt mere og mere
pa savel den nationale som den
internationale dagsorden, ogiar

i Glasgow var ingen undtagelse.
Eksempelvis blev der pa kongres-
sen i Glasgow offentliggjort en del
forskningsresultater, der desvaerre
dokumenterer, at mange kvinder
med blpdersygdom verden over ofte
har en lav livskvalitet:

"Det er selvfplgelig ekstremt depri-
merende, men omvendt er det ogsa
positivt, at der nu for alvor bliver
sat fokus pa problemstillingerne
omkring kvinder og blgdersygdom”,
siger Blpderforeningens bestyrelses-
medlem og tovholder pa kvindepro-
jektet Naja Skouw-Rasmussen.

Ungdommen
med pa
kongressen

Danmarks Blgderforening havde
inviteret de to ungerepresentanter
Allan Asp Strgm og Emil Larsen
med til verdenskongressen med
henblik pd at udbygge deres net-
verk blandt andre unge blgdere og
give dem et overblik over de mange
udfordringer (og muligheder), der er
for blpderpatienter verden over:

“Det var utrolig speendende at ople-
ve, og vi fik helt sikkert en fornem-
melse af, at vi som danske blgdere
er fpdt et heldigt sted i verden. Vi
hgrte ogsa en del oplaeg om, at det
er vigtigt, at man passer lidt pa sin
krop, nar man er ung blpder. Man
skal huske at tage sin medicin og
helst ogsa dyrke sport og motion”,
siger Allan Asp Strom.

WFH verdenskongressen blev stgttet af Bayer, CSL Behring, Pfizer, Roche og Sobi.




Patientrepraesentanteri
fagudvalg om blgdersygdomme

Det nye Medicinrad har besluttet, at der skal udarbejdes nye
behandlingsvejledninger for behandling af blgdersygdom.
Patientrepraesentanter deltager i dette arbejde.

I 2016 blev den fprste behandlingsvejledning for
hamofili offentliggjort. Pa det tidspunkt var det Radet for
Anvendelse af Dyr Sygehusmedicin (RADS), der stod for
godkendelsen. I mellemtiden er RADS nedlagt, og et nyt
Medicinrdd oprettet. Ridet har til opgave at udarbejde
anbefalinger og feelles regionale behandlingsvejledninger
om leegemidler til Danmarks fem regioner. Under
Medicinradet er blandt andet oprettet et fagudvalg om
blgdersygdom, der nu skal i gang med at udarbejde nye
behandlingsvejledninger. I fgrste omgang bliver det om
behandling af heemofili B, hvor der er kommet ny og
leengerevarende medicin til behandling pd markedet.

Patienternes stemme

I alle Medicinradets fagudvalg er der udpeget patient- og
parerenderepraesentanter. Tidligere bestyrelsesmedlem
Theis Bacher og medlem af foreningen Nina Voldby

er gennem Danmarks Blpderforening udpeget som
representanter i fagudvalget om blpdersygdom.

Nina, der er uddannet leege og mor til en spn med
blgdersygdom i svaer grad, siger om udvalgets arbejde;
“Formalet er at ensrette de behandlingsvejledninger, der
er i Danmark, sa alle bern og voksne tilbydes de samme
behandlingsmuligheder”. Nina oplever, at der er en god
dialog mellem de 11 repraesentanter af fagudvalget, der ud
over patient/pargrende ogsa teeller leeger og farmaceuter.
Nina selv oplever som patient/pargrenderepresentant
at kunne bidrage med kritiske spgrgsmal og forklare,
hvordan det er at leve med en blgdersygdom.
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Fagudvalgets sammensatning

Eva Funding (Formand) — Overlage,
Heaematologisk Klinik, Rigshospitalet

Anne-Mette Hvas — Professor og overlaege,
Blodprgver og Biokemi, AUH

Lone Hvitfeldt Poulsen — Overlege,
Center for Hemofili og Trombose, AUH

Jesper Farup Revsholm — Afdelingslaege,
Afdeling for Klinisk Biokemi og Farmakologi, OUH

Rune Larsen — Overlage,
Klinisk Immunologisk Afdeling, Neestved Sygehus

Marie Louise Schougaard Christiansen — Afdelingslaege,
Klinisk Farmakologi, Leegemiddelstyrelsen

Theis Bacher — Patientrepraesentant
Nina Voldby — Patientrepraesentant

Charlotte Olesen — Farmaceut,
Hospitalsapoteket, Region Midtjylland

Marianne Hutchings Hoffmann — Overlaege og Ph.d.,
BerneUngeKlinikken, Rigshospitalet

Peter Kampmann — Overlaege og legefaglig teamleder,
Hematologisk Afdeling, Rigshospitalet



Nekrolog

Hans Henrik
Paulsen

Af Stine Pedersen

Det var en sorgens dag, da Danmarks Blpderforening

fik besked, om at Hans Henrik Paulsen efter flere ugers
kritisk sygdom afgik ved deden d. 26. februar 2018. Hans
blev 65 ar.

Allerede i 1974 blev Hans valgt ind i Danmarks Blgder-
forenings bestyrelse. Hans var som en af de beerende
kreefter — blandt andet som neestformand og senere som
kasserer — med til at udvikle foreningen til det, den er
idag. Hans var uddannet socialradgiver og var en stor
drivkraft i foreningens arbejde for etablering af et psyko-
socialt radgivningstilbud for de HIV-smittede blpdere og
deres familier.

I 2011 valgte Hans at treede ud af bestyrelsen, men var
fortsat aktiv som kasserer for Forsknings- og Stgttefon-
den og har ad flere omgange varet udpeget som patient-
representant i Sundhedsvaesenets Disciplinernaevn.

Jacob Bech Andersen, formand for Danmarks
Blpderforening, udtaler: "Hans er en af de keemper, vi
kan takke for, at vi har den forening, vi har i dag. Han var
et meget stort og dejligt menneske, som havde en stor
bergringsflade i foreningen. Hans keempede gennem
mange ar selv med sygdom og alligevel havde han altid
overskud til at leegge ore og skulder til, hvis man havde
brug for det. Vi er mange, der vil savne ham”.

BetterNow

Ggr som Ann —start din egen
indsamling til fordel for Danmarks
Blgderforening. Via hjemmesiden
BetterNow kan du nu samle penge
ind til foreningen.

Ann Kjersgaard Meldal deltog 3. juni i Feminas
kvindelgb. Hun brugte lgbet som en anledning til
at sla et slag for Danmarks Blgder-

forening. Pa
billedet kan
du se Anns
indsamling.

Vil du ogsa gore # Y ' I )
en forskel, kan j =

du stptte Blp- S

derforeningen 7
ved at oprette
din personlige
indsamling pa
BetterNow. Alle
har mulighed for at donere penge. Du kan dele ind-
samlingen med dit personlige netveerk via de sociale
medier eller private beskeder og e-mails.

Cegwrisin

Ved at lave din egen indsamling kan du som pri-
vatperson vaere med til at skabe opmarksomhed
omkring Blpderforeningen og det arbejde, vi laver.
Aktiviteter som for eksempel Ipb, svemning eller cyk-
ling, der kraever noget af dig, er gode ideer til at starte
en privat indsamling. Har du lyst til at lave et uathaen-
gigt personligt bidrag eller donere dine fgdselsdags-
eller bryllupsdagsgaver som pengedonationer, er der
ogsd rig mulighed for dette.

Kun fantasien satter greenser for mader at stotte
Blpderforeningen pa. Alt, du skal gere, er at klikke dig
ind pa BetterNows hjemmeside og satte din indsam-
ling i gang. Enhver stptte modtages med tak.

Laes mere pd: https://dk.betternow.org/charities/
danmarks-bloderforening
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BLSDT IGCENNEM

Blpderforeningens nye kvindekampagne

Danmarks Blpderforening har spsat kampagnen "Blpdt igennem” for at skabe stgrre opmeerksomhed om kvinder
med blgdersygdom — bade blandt kvinder og sundhedspersoner. Budskabet i kampagnen er, at man som kvinde
ikke skal leve med kraftige og alvorlige blpdninger, som kan afhjalpes, hvis man opsgger leege og bliver udredt.
Foreningen har en reekke aktiviteter, som bidrager til at sette fokus pa kvinder med blgdersygdom.

Tirsdag d. 15 maj - mens forarssolen bevagede sig ned mod tretoppene i
Mindeparken i Aarhus - samlede seks kvinder sig om den blodrgde men-
struationscykel, klar til at komme i gang med Feminas Kvindelgb.

En tidlig sendag morgen i juni fulgte 13 kebenhavnere det jyske eksempel
med den grenne Felledpark som baggrundsteppe. Humgret var hgjt fra
startskuddet lgd, og flere tusinde kvinder bevaegede sig over startlinjen.

Ledsaget af den rgde cykel - med postkort i handen og kvindekampagnelogo
pa ryggen - brugte kvinderne dagen til at seette kvinder med blgdersygdom i
fokus. Hygge var der ogsa tid til. Ind i mellem blgdersnak og lgb kunne kvin-
derne sludre og nyde de mange smagsprgver fra sponsorteltene pd pladsen.

Der var enighed blandt kvinderne om, at det bestemt ikke skulle vere sidste
gang, de lgb for den gode sag.
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Kvindekampagnen
far eget logo

En lugt af jern fplger med den varme, rpde
plet, som breder sig bag pa bukserne i formen
af et hjerte. Det nye kampagnelogo illustrerer
et scenarie, som langt de fleste kvinder ken-
der. Seerligt kan bekymringer om uvelkomne
blgdninger vere store for kvinder med en
blpdersygdom.

Det var udgangspunktet for Line Hgj, der

har designet logoet til "Blgdt Igennem”. Til
daglig arbejder Line som designunderviser
pa Erhvervsakademiet Sydvest i Esbjerg. Hun
forteller om logoet:

”Logoet er en kombination af en god numse
og to hjerter. Logoet italeseetter kampagnen
direkte og uden omsveb - her er en kvinde,
der er blpdt igennem. Det er et stiliseret
design, som lige kraever, at man kigger en
ekstra gang for at afkode elementerne”

Blgderforeningen sender en stor tak til Line
og til de mange kreative og fantasifulde per-
soner fra hele landet, som deltog i konkur-
rencen om at finde et logo til kampagnen
”Blpdt igennem”.



KALENDER

JUNI/JULI

30.-7.  Sommerlejr, Rejsby
Europaiske Efterskole

AUGUST

17.  Ansggningsfrist,
Blgdererstatningsfonden

SEPTEMBER

7-9. Foreldre/bgrn-seminar,
Kobak Strand, Skelskor
14.-16. Nordisk Mgde, Helsinki

15.-16. 50+ seminar, Trinity Hotel,
Fredericia

OKTOBER

5.-7.  EHC konference, Bruxelles

15.  Ansggningsfrist,
Forsknings- og Stette-
fonden

27.-28. Kvindetur, Kolding

30-49 netvaerksmede
(dato udmeldes senere)

NOVEMBER

2. Ansegningsfrist, Blpder-
erstatningsfonden

DECEMBER

I. World Aids Day — jule-
frokost 1 HIV-netvaerket

Sekretariatet holder sommer-
ferielukket i uge 28-31.

Kvindetur

27.-28.
oktober i
Kolding
Kvindeturen er malrettet kvinder
med blgdersygdom taet pa livet.
Med denne tur gnsker vi at ggre
plads til, at kvinder pa deres
egne praemisser kan udveksle
erfaring og tanker.

Tilmeldingsfrist: 28. september.

Deltagerpris er 350,00
(plads til 15 deltagere).

Flere arrangementer

Hold gje med hjemmesiden
www.bloderforeningen.dk, hvor
vi lebende offentligger nyt om
planlagte arrangementer.

MEDLEMSAKTIVITETER

Foraldre/
bérn-seminar

7.-9. september
i Skaelskar

Tag hele familien med
pa en weekend med
Blgderforeningen,
hvor | som familie

far ny viden om
blgdersygdom og
mulighed for at mgde
andre, der star i
samme situation som
jer selv.

Tilmeldingsfrist:
24. august.

Deltagerbetaling er
1.000 kr. pr. familie.

Mgde i hiv-
netvaerket

1. december i
Kgbenhavn

Traditionen tro

medes hiv-

netvaerket til

julefrokost

den 1. december 2018 pa
World Aids Day

i Bladerforeningens
lokaler.

Socialradgivning

Socialradgiver Lis Larsen
besvarer spgrgsmal den

3. tirsdag i maneden fra

kl. 10-12 og kan trzeffes pa
telefon 4044 34.86.
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Danmarks Blgderforening
har brug for din stette

Du kan vaere med til at ggre
en kontant forskel.

Af Stine Pedersen

Hvert ar har Danmarks Blpderforening
behov for mindst 100 personlige bidrag pa
minimum 200 kroner for fortsat at kunne
blive godkendt og bevare status som
almennyttig forening. Denne konkrete
status er vigtig for foreningen, da det er

et krav hos en stribe af fonde, som stotter
Danmarks Blgderforening ved atholdelse
af medlemsaktiviteter, rddgivning og
informationsvirksomhed.

Fast bankoverfarsel

Du kan med en fast arlig bankoverfprsel
veere med til at hjeelpe Danmarks Blpder-
forening med at bibeholde sin status som
almennyttig forening.

Foreningen har ikke mulighed for at op-
kraeve stgtte, men gnsker du at hjelpe for-
eningen fremadrettet, kan du selv oprette
dit bidrag som en fast bankoverfgrsel.

Sadan ger du

Du kan stptte Danmarks Blgderforening
ved at indbetale dit bidrag pa foreningens
konto 7040-1106847.

Hvis du angiver dit navn og CPR-

nummer i tekstfeltet i forbindelse med
bankoverferslen, sprger vi for, at dit bidrag
bliver indberettet til Skat. Det er vigtigt, at
du blot angiver ét navn og CPR-nummer pa
indbetalingen.

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

Tak for din stotte!

®
PP DANMARK

ID-nr. 47562

Tak for stgtten til Forsknings- og Stgttefonden i 2018:

CSL Behring

Biotherapies for Life"

o_crc phq ma

SODI



