MEDLEMSBLAD FOR DANMARKS BL@DERFORENING NR. 1 JUNI 2020

Medlemmers oplevelse af
coronapandemien

Blpdernes behandling gennem tiderne

Flere skifter til langtidsvirkende behandling

-

4
;;, Status pa
'.1  blgdersygdom
/) og COVID-19
4 .




03 Leder

04 Hezemofili og coronavirus

05 ITP og coronavirus

ISSN NR: 1399-400X
2245-5851 (elektronisk)

Danmarks Blgderforening
Kompagnistraede 22, 2

1208 Kpbenhavn

TIf. 3314 5505

Mail: dbf @bloderforeningen.dk

Web: www.bloderforeningen.dk

Redaktion

Jacob Bech Andersen (ansvarshavende)

Karen Binger Holm (sekretariatsleder)

Anne Mette Christensen (skribent og
redigerende)

Artikler, kommentarer, ris og ros er
velkomne. Eventuelle bidrag sendes
til Danmarks Blgderforening pa dbf@
bloderforeningen.dk

Nzste deadline er d. 1. oktober 2020

Layout og produktion:
Synergi Reklamebureau Webbureau

Foto forside: AdobeStock

Oplag: 750

05 Erfaringer kan bruges fremadrettet

06 Medlemmers oplevelse af coronapandemien

08 Der er meget at fejre

09 Blgdererstatningsfonden 25 ar

10 Blgdernes behandling gennem tiderne

11 Blgderapp giver bedre behandling

12 Flere skifter til langtidsvirkende behandling

13 Nyt fra centrene

14 Mindeord — Theis Bacher

14 Indsamling til Danmarks Blgderforening

15 Kalender og medlemsaktiviteter

16 Stgt Danmarks Blgderforening

Bestyrelsen

Jacob Bech Andersen (formand), tlf. 24 41 12 13

Tem Folmand (nastformand), tlf. 29 88 32 63

Christian Krog Madsen (kasserer),
tlf. 23 62 59 03

Sine Lyons, tlf. 26 27 54 32

Palle Lykke Ravn, mail: plr@plr.dk

Palle Skovby, tlf. 41 41 24 42

Erik De Mare, tlf. 25 27 97 83

Heidi Brandt, tlf. 20 77 38 00

Morten Skovhus Eriksen, tlf. 27 95 43 44
Monica Jensen (suppleant), tlf. 26 80 23 46

Daniel Straagaard Jensen (suppleant),
tlf. 25 39 85 30

Sekretariatet

Karen Binger Holm (sekretariatsleder), tIf. 60 24 62 77

Lone Hartvig Christiansen (medlemskoordinator),

tlf. 60 24 62 74

Shirin Tholstrup (kommunikationsmedarbejder)

Susanne Romlund (regnskabsmedarbejder)
Hanne Jensen (administrativ medarbejder)

Anne Mette Christensen
(kommunikationsmedarbejder)

Sekretariatets abningstider:
Mandag — torsdag kl. 10 — 14, fredag lukket



Et anderledes jubileeumsar

Er der et ord, som de fleste voksne blgdere i Danmark, ikke bryder sig om,
sd er det ordet 'virus’. I vores mest smertelige bagage ligger minderne fra
80’erne og 90’erne, hvor den dengang ukontrollerbare hivvirus gjorde
mange af os syge, bange og dybt ulykkelige, nar hivinfektionen udviklede
sig til AIDS hos venner og familie.

Det var skraekkelige tider, og dengang tilhgrte blpderne, som alle ved, i den
grad risikogruppen —i hvert fald i en kort periode, som desveerre var lang
nok til at smitte 91 blgdere med hiv.

Her i 2020 tilhgrer blpderne — overordnet set — heldigvis ikke risikogrup-
pen for at blive ekstra ramt af den coronavirus, der harger verden. Pa nu-
veerende tidspunkt ser det ikke ud til, at der er nogen blgdere, der har vaeret
indlagt med svare coronasymptomer. Men vi er mange, der har market
angsten, som vi ogsa markede den dengang med hivsmitten.

Det har veeret et anderledes forar med mange udfordringer, og Danmarks
Blpderforening har i hele forlgbet forspgt at holde medlemmerne opdateret
om den verserende coronasituation. Vi har veret i lgbende kontakt med
bade heemofili- og ITP-leger, og vi har briefet vores medlemmer i takt med,
at der er kommet nye anbefalinger fra l&egerne og myndighederne. Det vil
vi naturligvis blive ved med.

Derudover har vi desveerre som alle andre matte udskyde og aflyse en
rekke aktiviteter. Det planlagte jubileeumsar er mildest talt blevet noget
anderledes, end vi havde regnet med. Vi havde eksempelvis glaedet os til at
invitere hele Europa til stor EHC-kongres i efterdret, men den begivenhed
er nu udskudt til 2022.

Heldigvis ser det nu ud til, at det hele langsomt lysner i Danmark, og at vi
igen kan fa lov til at medes. Derfor er vi utroligt glade for, at foreningens
flagskib, 'sommerlejren’ kan finde sted som planlagt. Fa minutter inden
deadline pa dette magasin, stod det ogsa klart, at vores arsmede kan arran-
geres pa forsvarlig vis. Derfor vil jeg gerne —i jubileeets tegn — invitere til
arsmede d. 31. oktober-1. november pa Hotel Opus i Horsens. Generalfor-
samlingen er vi nedt til at atholde hurtigst muligt, sa den holder vid. 15.
august. Ogsa her gleeder jeg mig til at se mange af foreningens medlemmer.

Pas godt pd hinanden og rigtig god sommer!

Jacob Bech Andersen, formand

Heldigvis ser det nu ud
til, at det hele langsomt
lysner i Danmark, og

at viigen kan fa lov til

at mgdes. Derfor er vi
utroligt glade for, at
foreningens flagskib,
‘sommerlejren’ kan finde
sted som planlagt.
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TEMA OM CORONAVIRUS

Haemofili og
coronavirus

Hamofilicentrene har lykkeligvis ikke registreret, at der er nogen danske blgdere,
der har haft sveere symptomer eller har vaeret indlagt med coronavirus (COVID-19) i
denne fgrste bplge af coronapandemien. Men hvordan bgr man fremover som blgder
forholde sig i forhold til COVID-197 Det bliver vi hele tiden klogere pa.

Af Karen Binger Holm

Danmarks Blgderforening har lpbende
veeret i kontakt med haemofilicentrene.
Herfra er meldingen, at danske blpder-
patienter, som udgangspunkt, lige som
alle andre, skal fglge de anbefalinger,
der kommer fra myndighederne for at
forebygge smitte med COVID-19.

Mennesker med blgdersygdom som
hamofili og von Willebrand er, uanset
sverhedsgrad, som udgangspunkt vel-
behandlede for deres blpdersygdom,
ndr de fplger deres behandlingsplan, og
er derfor som udgangspunkt ikke i seer-
lig risikogruppe.

Meget tyder pa, at born og unge har
mildere sygdomsforlgb ved COVID-19
end voksne. Det gaelder ogsa for bern
med kroniske sygdomme som blgder-
sygdom. Derfor har bgrn og unge med
blpdersygdom ogsa kunne komme i
daginstitution og skole lige som alle
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andre bgrn, da Danmark begyndte at
dbne igen.

Szrlige risikogrupper

Aldre blpdere og mennesker med
kroniske sygdomme ud over blgder-
sygdom, som fx hiv, er serligt sdrbare
grupper og bar veere serligt opmeerk-
somme pa at undga smitte, da de kan
blive alvorligt syge, hvis de smittes med
coronavirus. Derfor tilbydes — og anbe-
fales —bade @ldre og andre mennesker i
seerlig risikogruppe, som fx mennesker
med hiyv, gratis pneumokokvaccination
for at undga alvorlige sygdomme som
fx lungebetaendelse — sygdomme, som
man ved kan stpde til ved smitte med
COVID-19.

Samme behandling som andre

Hvis man som blgder bliver smittet
med COVID-19 og udvikler svaere
symptomer, skal man som udgangs-
punkt tilbydes samme behandling som
alle andre patienter. Der er hos patien-
ter med svere symptomer pa COVID-19

konstateret hgje inflammationstal
(CRP) og pget risiko for blodpropper.
Siden begyndelsen af april har alle dan-
ske patienter, der er blevet indlagt med
COVID-19, derfor faet tilbudt behand-
ling med det blodfortyndende middel
heparin for at reducere risikoen for at
danne de livstruende blodpropper.

Nar blgderpatienter skal i blodfortyn-
dende behandling, er det npdvendigt at
tilpasse og kontrollere blgderbehand-
lingen neje. Derfor er et helt afggrende
for patienternes sikkerhed, at heemo-
filicentrene far besked, hvis en blpder
bliver alvorligt syg og indleegges med
COVID-19. Hemofilicentrene skal
nemlig vere i lgbende kontakt med
den behandlende afdeling for analyse
af blodpreveresultater og behandlings-
plan. Inogle tilfelde vil blgderpatien-
ter med svare symptomer pa COVID-19
blive indlagt pa hhv. Rigshospitalet el-
ler AUH Skejby, sa behandlingen lettere
kan koordineres med haeemofililegerne.



ITP og coronavirus

Danmarks Blgderforening har under corona-epidemien
oplevet en stigning i antallet af henvendelser fra mennesker
med blodsygdommen kronisk ITP (Immun Trombocytopeni).
Medlemmerne har vaeret bekymrede for, hvorvidt de var i
seerlig risiko for smitte med coronavirus (COVID-19). Det har

der veret flere arsager til.

Af Karen Binger Holm

Som udgangspunkt pavirker ITP ikke
immunforsvaret. Men mange ITP-
patienter kan opleve, at deres blodpla-
detal falder, nar de bliver smittet med
virus. Ved smitte med COVID-19 ber
man derfor have fokus pa, om der kom-
mer nye blgdningssymptomer ogisa
tilfeelde kontakte sin haematologiske
afdeling.

Sarlige risikogrupper

Ud fra et forsigtighedsprincip er
mennesker med ITP som far immun-
dempende behandling i risikogrup-
pen —ikke pd grund af sygdommen,
men pa grund af behandlingen. Det er
dog meget vigtigt, at man kontakter
sin behandlende heematologiske af-
deling direkte, hvis man er i tvivl, for
der kan veere behov for individuelle
vurderinger baseret pa andre kroniske
sygdomme eller szrlige forhold, som fx
hvis man har faet fjernet sin milt (sple-
nektomi).

Hvis man er i behandling med im-
mundempende midler, som fx biny-
rebarkhormon, og oplever at blive syg
med fx feber, hoste eller dandengd, skal

man kontakte sin leege om evt. behov
for dosisendring. Man skal ikke stoppe
behandlingen uden aftale med leegen.

Hvis man har faet fjernet sin milt
(splenektomi) kan man ud fra et for-
sigtighedsprincip vere i risikogruppe,
og man ber derfor kontakte sin hee-
matologiske afdeling for en individuel
vurdering.

Generelt anbefales det at fa en pneu-
mokokvaccination, hvis man er i risi-
kogruppen. Fra april 2020 kan aldre
mennesker og mennesker i immun-
dempende behandling, eller som har
faet fjernet deres milt (splenektomi),
gratis fa en pneumokokvaccination,
der beskytter mod pneumokok-lunge-
betendelse — en kendt fplgesygdom ved
alvorlig sygdom med COVID-109.

Ingen &ndrede anbefalinger for bgrn
Bgrn med ITP har som udgangspunkt
et normalt fungerende immunforsvar
og er derfor som udgangspunkt ikke
irisikogruppe i forhold til COVID-19.
Derfor er meldingen fra Paediatrisk
Selskab, at bgrn med ITP skal fplge den
anbefaling, som de har fdet fra deres
behandlingssted i forhold til at kunne
veare i dagtilbud og skole.

Hvis du er i tvivl og har spgrgsmal om ITP og COVID-19, sa
kontakt den haematologiske afdeling, du er tilknyttet eller
den bgrneafdeling, hvor dit barn bliver fulgt.

TEMA OM CORONAVIRUS

Erfaringer kan bruges
fremadrettet

Professor og overlaege Henrik
Frederiksen fra Heematologisk
Afdeling pa Odense Universitets-
hospital har taget initiativ til et
landsdaekkende forskningsprojekt
blandt patienter med hamato-
logiske sygdomme, som smittes
med coronavirus [COVID-19).
Malet er at fa viden, som kan
bruges til at vejlede lger og
sundhedsvasen i at treffe de
bedste valg for patienterne —
ogsa for patienter med hamofili
og Immun Trombocytopeni [ITP).

Ved at fglge haamatologiske
patienter, der bliver indlagt med
svaere symptomer pa COVID-19,
haber legerne at blive klogere
pa, hvilke kendetegn hos pa-
tienterne der har betydning for,
hvordan deres forlgb bliver. Det
kan eksempelvis vaere patientens
alder, om de lider af andre kroni-
ske sygdomme, hvor stzerkt eller
svaekket deres immunforsvar
var, da de blev syge pa grund af
COVID-19, og meget mere.

Henrik Frederiksen er ogsa
formand for de danske blodlzeger
i Dansk Hematologisk Selskab
og initiativtager til den nye
forskning, som ogsa vil komme
patienter med haemofili og ITP til
gavn. Resultaterne af forsknings-
projektet vil forhabentlig na at
veere klar, hvis Danmark oplever
en anden bglge af coronasmitte.
Ellers vil resultaterne ogsa kunne
bruges i forbindelse med andre
epidemier.

Forskningen er stgttet af
Krzeftens Bekempelse.



TEMA OM CORONAVIRUS

Medlemmers
oplevelse af
coronapandemi

Mennesker med en velbehandlet blgdersygdom er som udgangspunkt ikke i pget
risiko for smitte med coronavirus. Alligevel har risikoen for coronasmitte bragt tvivl
frem hos nogle — for det ikke er alle med en blgdersygdom, der gar under betegnelsen
velbehandlede. Tre medlemmer, med hver deres blgdersygdom, fortaeller her om,
hvordan de har oplevet og handteret coronapandemi.

Af Anne Mette Christensen

Palle Skovby: Middelfart, Hemofili A
Palle Skovby er hiv-smittet blpder.
Mennesker med kroniske sygdomme
udover deres blgdersygdom er blevet
opfordret til at vaere serligt opmerk-
somme pd at undgd smitte. Det har dog
veeret vigtigt for Palle ikke at lade sig
skreemme af situationen.

"Det er en alvorlig sygdom for dem,
der far den. Det er der ingen tvivl om.
Og selvom jeg reelt set er en del af risi-
kogruppen, sa fpler jeg det ikke sadan,
fordi jeg er velbehandlet. Jeg har re-
spekt for coronavirus, men jeg vil ikke
ga og veere bange hele tiden — det slar
én ud. Hvis jeg fplger retningslinjerne,
sd skal det nok ga”.
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Palle forteller, at situationen minder
ham om aids-epidemien i 80’erne og
90’erne: “Jeg foler, at det er en tid, hvor
almen befolkningen pa en madde far at
fgle, hvordan vi havde deti 80’erne”.

Samtidig papeger han, at coronavirus-
sen heldigvis er langt mindre dgdelig
end hiv-virus var, og at han mener,
regeringen har handteret situation
godt: "De sendte hurtigt folk hjem —sa
viikke endte i italienske tilstande. Det
er forfaerdelige billeder, og jeg kan ikke
lade vaere med at teenke pd det sund-
hedspersonale, der keemper. Det far mig
til at teenke pa de sygeplejersker, der
passede mig og de andre drenge i hiv-
tiden. Man leerte dem at kende, og de
leerte os at kende. Det har veeret svaert
for dem pludselig at skulle kgre nogle
ud med lagner over hovedet. Jeg kan

ikke lade vaere at sammenligne det med
dem, der star i frontlinjen nu. De keem-
per en brav kamp”.
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Monika Jakobsen: Odense,

ITP og fjernet milt

Monika Jakobsen lider af kronisk ITP
og hari den forbindelse fdet fjernet sin
milt. Milten indgar i kroppens forsvar
mod infektioner. Det betyder, at mod-
standskraften mod nogle infektioner er
nedsat hos mennesker uden milt.

Monika har sa vidt muligt isoleret sig
fra omverdenen siden, statsministeren
lukkede landet ned. I forbindelse med
den fprste fase af genabningen lod be-
skeden fra myndighederne s3, at men-
nesker i risikogruppe — herunder de der
har faet fjernet deres milt — burde fa en
individuel vurdering med henblik pa at
kunne vende tilbage pa arbejde igen.

Hun spgte information utallige steder,
for at fa svar pa, om det vil vare sikkert
for hende at vende tilbage. Segningen
gav hende dog ikke noget entydigt
svar. Den praktiserende leege mente,

at hun godt kunne begynde pd job pa
baggrund af myndighedernes udmel-
ding om, at kroniske syge kunne vende
tilbage pa arbejde. Men Monika folte
sigikke tryg ved den udmelding. Hun
er SOSU-assistent og ville derfor ikke
kunne undga at vere tet i kontakt med
@ldre borgere i sit arbejde.

Selvom Monika leenge har veret uden
for behandlingssystemet, forspgte hun
som det sidste at kontakte en overlege
fra hematologisk afdeling. Overleegen
bekreaeftede Monika i, at hun ikke havde
veeret for papasselig, og anbefalingen
lpd herfra, at hun ud fra et forsigtig-
hedsprincip ikke burde begynde pd ar-
bejde lige forelpbig, da Monika pga. sin
fiernede milt er i seerlig risikogruppe.
Den besked tog hun til sig.

Monika fortaller, at det er frustrerende
at gd rundt med en fplelse af nervesitet
for at blive syg, serligt fordi hun aldrig
for har oplevet, at hendes sygdom har
veeret en hindring for hende: "Sygdom-
men har aldrig fgr veeret et problem,
men det er den pludselig blevet”.

Janine Ossmann: @rbaek, mor til
datter med Morbus Glanzmann
Selvom mennesker med blgdersygdom
som udgangspunkt ikke er i risikogrup-
pen, bringer denne uvisse situation
alligevel tvivl frem hos nogle. Det har
Janine Ossmann, hvis datter lider af
Morbus Glanzmann, oplevet. Morbus
Glanzmann er en meget sjeelden blpder-
sygdom, der pavirker blodplade-funk-
tionen og giver gget risiko for slimhin-
deblpdninger. Der findes ingen forebyg-
gende behandling af sygdommen.

Til Janine har beskeden fra heemofili-
centeret lydt, at datteren ikke er i serlig
risiko for smitte med coronavirus —al-
ligevel har Janine taget en reekke for-
holdsregler. Familien har ikke haft be-
s¢g siden nedlukningen, hun handler
alene og sa sjeldent som muligt: "Nogle
vil maske mene, jeg er for overbeskyt-
tende, men jeg foler, vi er npdt til at
tage vores forholdsregler”.

Janines datter har tidligere veeret ind-
lagt med lungebetendelse, hvor hun
kastede blod op. Blandt andet derfor er
Janine i ekstra beredskab i denne tid.
Ogsa den begrensede viden om dat-
terens ekstremt sjeldne blpdersygdom
bekymrer Janine i forhold til risikoen
for smitte med coronavirus: Jeg er ban-
ge for, at der ikke er den viden, der skal
til, for at min datter kan fa den rette
behandling, hvis hun bliver smittet”.

Hun oplever manglende opmarksom-
hed og viden om sygdommen bade hos
kommunen og hos blgderspecialister:
"Mennesker med haemofili kan fa fore-
byggende behandling, og der er mere
viden om sygdommen. Den sikkerhed
har vi ikke — det g¢r mig utryg”.

BL@DERNYT 01/20



BLODERFORENINGEN 50 AR

Der er meget at fejre ...

| 2020 kan Danmarks Blgderforening fejre 50 ars jubilaeum. | samme §
ar har Blgdererstatningsfonden 25 ars jubilaeum. Der er meget at

mindes og meget at fejre.

Af Anne Mette Christensen

2020 star i fejringens tegn, selvom det
bliver sammen, men hver for sig. I
weekenden d. 18-19. april skulle Dan-
marks Blpderforening have holdt ars-
mgde og generalforsamling. Vi havde
gleedet os til at fejre foreningens 50 drs
jubileeum sammen, men pa grund af ri-
siko for smitte med coronavirus mdtte
vi udskyde arsmgdet og generalforsam-
lingen. Generalforsamlingen afholdes i
stedet d. 15. august. Og arsmgdet finder
sted d. 31. oktober-1. november.

Virtuel premiere

Pd arsmedet skulle den nye forenings-
film have veeret praesenteret. Da det
ikke kunne lade sig gore, fik filmen i
stedet virtuel premiere pa World Haem-
ophilia Day d. 17. april. I filmen ser vi
tilbage pa foreningens virke gennem

de sidste 50 ar. Vi fejrer blandt andet en
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forening, der har formdet at holde sig
relevant gennem en periode, hvor be-
handlingsmulighederne har forbedret
sig drastisk —men ogsa en periode, hvor
de nye muligheder har haft en meget
hoj pris.

Medlemshvervekampagne

I anledningen af jubileeet har vi iveerk-
sat en kampagne, der skal vere med til
at ggre foreningen stgrre og sterkere.

Jo flere, der bakker op om foreningen,
jo steerkere er vi. Derfor opfordrer vi
alle vores medlemmer til at henvise
nye, potentielle medlemmer til forenin-
gen. For hvert medlem du hverver, far
du et lod i lodtreekningen om blandt
andet et spaophold pa Hotel Vejlefjord.
Vi finder vinderne pa foreningens 50
ars fpdselsdag d. 14. december 2020,
hvor medlemmer og samarbejdspart-
nere inviteres til reception.
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Sammen er vi staerkere

Jacob Bech Andersen, formand for Dan-
marks Blgderforening, udtaler: ”Jeg er
stolt af at veere formand for en forening,
der har og fortsat vil keempe for at sikre
de bedste vilkar for danske blpdere. Det
er blevet nemmere at vaere blpdere i
dag end for 50 ar siden, men der er sta-
dig brug for stgtte og for at dele erfarin-
ger med andre, der kan relatere sig til at
leve med en sjelden blpdersygdom. Vi
har et sterkt netveerk og arrangerer og
udvikler Ipbende medlemsaktiviteter,
der favner alle livets faser —ingen blg-
dere skal sta alene”.

Tillykke med vores forening!

Laes mere om arsmgdet og
vores andre aktiviteter i
forbindelse med jubilzeet og se
eller gense foreningsfilmen pa
www.bloderforeningen.dk
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BLODERFORENINGEN 50 AR

Blgdererstatnings-
fonden 25 ar

| ar er det 25 ar siden, at et enigt folketing besluttede at oprette en
blgdererstatningsfond for de blgdere, der gennem deres faktormedicin,

blev smittet med hiv-virus.

Af Karen Binger Holm

Coronapandemien har faet mange blg-
dere og deres pargrende til at mindes
tiden 1 1980€érne, da hiv-virus ramte
Danmark og 91 danske blgdere blev
smittet med hiv-virus gennem deres
medicin. Dengang var der heller ikke
nogen behandling og mange af de
hiv-smittede udviklede hurtigt aids og
dede. Den store uvidenhed om den nye
virus og frygten for smitte forte til, at
hiv-smittede og deres pargrende blev
stigmatiseret.

Blgdersagen

I firserne blev blpdermedicin lavet af
blodplasma. I midtfirserne blev det
klart, at hiv-virus smitter gennem blod,
og at blpdermedicin derfor var smit-
tebarende. Det medferte en intens
frygt for selv at blive smittet, og at man
kunne komme til at smitte sine kere.
Blpderne og blpderbgrns foraldre kom
til at sta i et tilbagevendende, frygteligt
dilemma mellem at tage den livsned-
vendige medicin eller ikke.

Trods dokumentation om smitterisiko
og henvendelser fra leeger og Danmarks

Blgderforening var Sundhedsstyrelsen
og den davaerende indenrigsminister
Britta Schall Holberg i flere maneder
afvisende over for at tilbyde danske blg-
dere varmebehandlet faktormedicin.
Fgrst da sagen kom i mediernes spgelys,
skete der noget.

Tragedien blev kun stgrre af, at den
sidste blpder blev smittet efter 1. januar
1986, hvor de danske blgdere ellers
skulle veere sikret screenet og varmebe-
handlet faktormedicin. Sundhedsstyrel-
sen havde imidlertid indgaet aftale med
Statens Seruminstitut og Nordisk Gen-
tofte om at opbruge deres gamle lagre
af ikke-screenet donorblod — uden at
leeger og patienter var vidende om det.

Danmarks Blpderforening lagde 1 1987
sag an mod Nordisk Gentofte, Statens
Seruminstitut, Sundhedsstyrelsen og
Indenrigsministeriet om anvendelse af
ikke-screenet donorblod. Sagen korte
indtil 1995, hvor foreningen tabte sa-
gen i (Pstre Landsret. Danmarks Blgder-
forening fik i 1996 ved Den Europziske
Menneskerettighedsdomstol medhold
ien sag mod Staten Danmark om lang-
sommelig sagsbehandling.

Blgdererstatningsfonden

Blpderne fik dog det teetteste, samfun-
det kan komme pa at give en undskyld-
ning i form af en erstatningsfond mal-
rettet ofrene. Et enigt folketing beslut-
tede d. 14.juni 1995 at oprette en fond
med en samlet kapital pa 20 mio. kr. I
2010 blev fonden tilfprt yderligere 10
mio. kr. og fra udgangen af 2020 er der
behov for en ny kapitaltilfersel, for at
fonden kan fortsatte sin stotte til de 23
hiv-smittede blpdere, der stadig er i live
efter Blpdersagen, og deres pargrende.
Blpdererstatningsfondens bestyrelse
har anmodet Sundhedsministeren om
kapitaltilférsel og er i dialog med mini-
steriet om tilfprsel af yderligere nye til
fonden.
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Blodernes behandling
gennem tiderne

Blgderforeningen kan i ar fejre 50 ars jubileeum. | den anledning ser vi
tilbage pa udviklingen i blgdernes behandling — fra 70’erne og frem til i dag.

Af Anne Mette Christensen

Behandling med ‘gule &rter’

I 70’erne var kryopreecipitat den domi-
nerende behandlingsform. Kryoer’,
som det kaldtes i blpderjargon, blev
tilgeengelig for danske blgdere i slut-
ningen af 60’erne. Det var en tyktfly-
dende gullig vaeske, som blev opbevaret
istore literflasker og bedst af alt kunne
sammenlignes med gule zrter. Kryoen
skulle gives op til to gange i degnet,
hvis man havde en blpdning, og en be-
handling kunne streekke sig over en hel
uge. At blive behandlet med kryoen’
var altsd noget af en tdlmodighedstest.

Livsvigtig behandling

bliver livstruende

Faktormedicinen revolutionerede livet
som blgder op igennem 70’erne. Be-
handlingen virker ved, at man indgiver
faktormedicin i stedet for den stgrk-
ningsfaktor, som blpderen ikke selv
kan danne.

11984 bristede euforien dog, da man
erfarede, at blpderne gennem deres fak-
tormedicin var i risiko for at blive smit-
tet med hiv. Der skulle enormt mange
donerer og meget blod til at producere
en enkelt portion faktor. Hver portion
var derfor en blanding af mange do-
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norers blod, hvilket betgd, at risikoen
for overforslen af smitte var betydelig.
Allerede i begyndelsen af 80’erne op-
dagede man den fgrste hiv-smittede
blpder i USA.Ilgbet af drtiet blev 91
blgdere smittet med hiv og 177 blgdere
smittet med hepatitis C gennem deres
livsvigtige medicin i Danmark.

Faktor af hamsterceller

I90’erne var blpderne garanteret en
smittefri behandling. Derudover blev
den forebyggende hjemmebehandling
mulig — en stor forandring for blgpderne.

Den fgrste rekombinante faktor VIII
kom pd markedeti1992. Ogi1993
begyndte mange danske blgdere at
modtage netop rekombinant faktor —
faktor der blandt andet kan vere frem-
stillet pa basis af celler fra hamstere.
Nar faktorkoncentrat er rekombinant
er det fremstillet ved gensplejsning.
Den gensplejsede faktor kan fremstil-
lesi store mangder, men processen er
meget kostbar — til gengeld er der ferre
bivirkninger, og risikoen for smitte-
overforsel vaek.

Velkommen til ITP’erne
Blpderforeningen kunne ved drtusind-
skiftet byde velkommen til ITP’erne.
ITP var og er en vanskelig sygdom

at behandle, da man endnu ikke har

fundet en metode til at helbrede den
med medicin. Forskellige medicintyper
kan dog midlertidigt heeve blodpla-
detallet og derved mindske risikoen

for blpdninger. Tidligere valgte man
ved kronisk ITP at fjerne milten, hvis
den medicinske behandling ikke vir-
kede, eller hvis bivirkningerne var for
mange, da det er i milten blodpladerne
nedbrydes. I takt med at der er kommet
flere behandlingstilbud, er brugen af
behandlingsformen mindsket. Milten
spiller en vigtig rolle i vores immunfor-
svar, derfor har man stgrre risiko for at
fa infektioner, hvis den fjernes.

I dag er mulighederne flere, selvom
ITP’erne til stadighed keemper med
svaere bivirkninger. Legerne fik ved
dertersklen til 10°erne adgang til nye
behandlingsformer — herunder trom-
bopointin-receptor agonister (TPO’er),
der virker ved at pge produktionen af
blodplader og reducere blpdninger.
Behandlingsformen preesenterede et
alternativ til de patienter, hvor andre
behandlingsmuligheder ikke har haft
den gnskede effekt, og den benyttes
stadig i dag.

Lovende behandlingsmuligheder
pibler frem

I dag er der nye, lovende behandlings-
former for blpderne. Fra d. 1. januar



Det kunne tage dage at blive
behandlet med kryoprzcipitat.

2020 tradte en ny behandlingsvejled-
ning i kraft, der anbefaler brugen af
langtidsvirkende behandling for hee-
mofili A-patienter. Langtidsvirkende
praparater kan enten anvendes ved at
forleenge intervallet mellem injektio-
ner, sd man ikke skal stikke s3 tit, eller
ved at fortsette med samme interval og
dermed opna et hgjere faktorniveau.

12018 blev en ny antistof-behandling
godkendt i EU. Det er lykkes at frem-
stille et antistof, der binder faktor IX
og faktor X sammen, hvilket er den
samme funktion, som faktor VIII har -
pa den made kan man med antistoftet
genoprette virkningen af faktor VIII
og forebygge blpdninger hos patienter
med haemofili A. Behandlingen tages
subkutant og har ogsa effekt hos pa-
tienter med inhibitor.

I'mange dr har man forsket i at behand-
le heemofili A og B ved hjelp af gente-
rapi. I lgbet af 10’erne viste flere studier
succes med at hejne faktorniveauet hos
blgdere, sa man eksempelvis kan ga fra
at veere blpder i sveer grad til at have en
blpdersygdom i mild grad. Den fgrste
genterapi-behandling til heemofili A
forventes godkendt allerede i 2020.

Foto: Journl

Bloderapp giver bedre behandling

Nu har mere end 100 blgdere tilknyttet Blgdercenter Vest pa AUH
faet oprettet deres behandlingsplan i den nye digitale blgderapp.
Fra juni forventes Rigshospitalet ogsa at kunne bruge systemet,
sa blgdere pa Sj=lland kan se deres behandlingsplan og registrere
faktorforbrug og blgdninger i appen.

Behandlings- og samfundsmaessig gevinst

Tidligere har mange blgdere registreret pa papir. Ved at bruge den
nye digitale app far bade blgderne og hamofilicentrene adgang
til oplysninger om blgdninger og medicinforbrug mellem de arlige
kontrolbesgg. Det ggr det nemmere for den enkelte at fa et overblik
over sin behandling og giver et bedre grundlag for dialog med
hamofilicenteret om mgnstre i blgdninger og medicinforbrug.
Samtidig er det forventningen, at blgderappen kan optimere
faktorbehandlingen, sa der over en fem-arig periode kan opnas en
pkonomisk gevinst pa ca. 6 mio. kr. Gevinsten foruds=tter dog, at
blgderne registrerer faktorforbrug og blgdninger Igbende, og at
hamofilicentrene bruger de data, som blgderne taster ind.

Fortsat udvikling

Der udvikles stadig pa appen. Lige nu arbejdes der pa at udvikle en
lagerstyringsfunktion. Pa sigt er det malet, at ogsa blgderbgrn og
-unge tilknyttet bgrneafdelingerne skal kunne bruge blgderappen.

I den fgrste tid vil der helt sikkert vaere mange forslag til, hvordan
appen kan forbedres. Journl indsamler lgbende feedback fra
brugerne. Hvis du har forslag til tilretninger, sa skriv gerne til
Kathrine Gade Simoni fra Journl pa kathrine@journl.dk eller kontakt
Blpderforeningen.

Laes mere om projektet pa www.bloderforeningen.dk/telemedicin
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Flere skifter til langtidsvirkende behandling

Der kommer i disse ar flere nye behandlinger pa markedet. Siden nytar er flere
voksne og bgrn over 12 ar med hamofili A blevet tilbudt ny langtidsvirkende

faktorbehandling.

Af Karen Binger Holm

Skiftet fra standard faktorprodukter
til langtidsvirkende faktorpraeparater
har vaeret undervejs et stykke tid. Flere
blpdere med haemofili B er allerede
skiftet til langtidsvirkende faktor IX.
Med Medicinradets seneste behand-
lingsvejledning for heemofili A bliver
de fleste blpdere med heemofili A nu
ogsa tilbudt at skifte til et langtidsvir-
kende faktor VIII-produkt, et sakaldt
EHL-preeparat (Extended Half-Life).

Flere fordele

Langtidsvirkende faktor kan bruges pa
to mader. Hvis man gnsker feerre ugent-
lige infusioner, kan man opna samme
blpdningsdekning som ved standard
faktorprodukter ved fx at tage medicin to
istedet for tre gange om ugen. Man kan
ogsa fastholde det samme antal infusio-
ner som for standard faktorprodukter og
opna et hejere faktorniveau (en hgjere
dalveerdi) og dermed en bedre blpdnings-
deekning. Flere blpdere med haemofili B
er allerede skiftet til langtidsvirkende fak-
tor IX, da man her har opndet en hgjere
dalveerdi og dermed en bedre blpdnings-
daekning med markant feerre infusioner.

Bivirkninger

Et puslespil

Det er et stprre maskineri, der gari
gang, nar en blgder tilbydes at skifte
behandling. Fgrst kontakter leegen
patienten og drgfter muligheden for et
behandlingsskift igennem. S& indkal-
des patienten til introduktion til den
nye behandling og far en ny behand-
lingsplan. Det skal times med, hvornar
patienten har opbrugt sit lager af stan-
dard faktorprodukter. Ndr patienten

sa har brugt det nye langtidsvirkende
faktorprodukt et stykke tid, skal der
tages blodprever for at se, hvor lenge
faktoren bliver i kroppen (genfinding).

Mere avanceret behandling

Mange blpdere er vant til selv at kunne
behandle med standard faktorproduk-
ter. Med langtidsvirkende faktor bliver
det npdvendigt at behandle med andre
intervaller og doser. Derfor leegges en
ny behandlingsplan i samarbejde mel-
lem patient og heemofilicenter. Nar
man i behandlingen bruger langtidsvir-
kende faktor vil der ogsa veere behov
for seerlige blodprever og analyseme-
toder til at bestemme faktorniveauet i
kroppen. Hvis der er tvivlsspgrgsmdl
er det vigtigt altid at kontakte eller
henvise til hemofilicenteret, da det er

hamofilileegerne som har ekspertisen
i, hvordan de nye praeparater virker og
skal bruges i behandlingen.

Forskellige nye metoder

Forskellige firmaer bruger forskellige
metoder til at opna den lengere virk-
ning. Nar der er tale om nye metoder,
som ikke er brugt for i blederbehand-
lingen, fplges virkningen og eventu-
elle bivirkninger teet. Alle produkter
anvendt til medicinsk behandling i
Danmark er kontrolleret og godkendt
af bade de europeiske og de danske
sundhedsmyndigheder. Det europeei-
ske samarbejde European Haemophilia
Safety Survaillance (EUHASS) indsam-
ler registrerede tilfeelde af allergiske
reaktioner, bivirkninger, m.m. fra hele
Europa, ogsa ved de nye langtidsvir-
kende faktor-preeparater. Bade Hemo-
filcenter Rigshospitalet og Blpdercenter
Vest pd AUH Skejby er med i EUHASS
og bidrager med data.

Find anbefalinger og behandlingsvejlednin-
ger for hemofili A og B og von Willebrands
sygdom pd Medicinrddets hjemmeside
under Fagudvalg/Blgdersygdom.

Husk altid at leese indleegssedlen, der fglger med din nye medicin. Her star hvordan medicinen skal anvendes og
hvilke eventuelle bivirkninger, du skal vaere opmarksom pa. Hvis du under behandlingen oplever bivirkninger, bor
du kontakte dit heemofilicenter. Hvis bivirkningerne er alvorlige kan du ogsa indberette dem til Leegemiddelstyrelsen.
Pd den made er du med til at gge patientsikkerheden. Du kan altid finde indlegssedlen pd www.indlaegssedler.dk.
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NYT FRA CENTRENE

Nye sygeplejersker i voksen-
afsnittet pa hamofilicentret i
Aarhus

Fra d. 1. februar 2020 har heemofilicenteret i Aarhus
faet fire nye sygeplejersker, Inge Bentsen, Lisbeth Lau,
Sonja Kaysen og Trine Thygesen, der skal arbejde

i heemofilicenteret pd skift. De er alle fire meget
erfarne sygeplejersker med erfaring inden for iseer
blodsygdomme og har selv gnsket at komme til at
arbejde i heemofilicenteret.

Vi héber, at der vil blive et lige sd fint samarbejde
mellem blgderpatienterne og de nye sygeplejersker,
som der tidligere har veeret med Helle Sylvest og Inger
Adamsen.

Arsagen til @ndringen skyldes, at sygeplejerske Helle
Sylvest har opsagt sin stilling pr. 1. februar 2020.
Sygeplejerske Inger Adamsen er nu fuldtidsansat i
Blodsygdomme som projektsygeplejerske og bidrager i
arbejdet med heemofilistudier.

Velkommen til Inge, Lisbeth, Sonja og Trine
og farvel og stor tak til Helle og Inger.

Ny sygeplejerske pa
berneafdelingen

Berneafdelingen pa Aarhus Universitetshospital har
faet ny sygeplejerske. Nogle er maske allerede stodt
pa det nye ansigt, Trine Poulsen, der er begyndt pa af-
delingen. Trine har veeret sygeplejerske siden 2002 og
har arbejdet pd berneafdelingen pa Skejby gennem de
sidste 8 ar. Hun glaeder sig nu til at kunne specialisere
sig inden for hemofili og til det fremtidige samarbejde
med familierne, der bespger afdelingen. Hun vil tage
hand om blpderbgrnene sammen med afdelingens gv-
rige heemofilisygeplejersker Bente Liibker og Camilla
Solgaard Jensen. Velkommen til Trine!

Hold sa vidt muligt fast i din tid

Fra bprneafdelingen pa Aarhus Universitetshospital
sender vi en opfordring til, at man holder ved de tider,
man har faet og selvfplgelig melder afbud, hvis man
ikke kan komme. Det er et stprre logistisk system at
fa ambulatorietiderne til at ga op. Det er derfor en stor
hjaelp, hvis man sa vidt undgdr eendringer og afbud,
for at personalet ikke skal bruge for meget tid pa
planlegning og logistik og i stedet kan bruge tid pa
patienterne.

Skift til ny langtidsvirkende
behandling for haamofili A

Flere patienter med haemofili A tilbydes at skifte til ny
langtidsvirkende faktor. Tidligere har det kun veeret
enkelte patienter, der har faet tilbudt at skifte til et nye
langtidsvirkende faktorprodukt, men fra arsskiftet
blev det muligt at tilbyde behandlingen til voksne blg-
dere med hemofili A. I forbindelse med skiftet leegges
en ny behandlingsplan og der skal tages nye blodpre-
ver. Lees mere om behandlingsskiftet pas. 12.
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MINDEORD

Theis Bacher

Det var en sorgens dag, da Blpderforeningen erfa-
rede, at Theis Bacher sov stille ind natten mellem
d. 12. og 13. marts 2020.

Theis Bacher har gennem mange dr veaeret dybt

engageret i Danmarks Blgderforening, hvor bade
foreningen og mange medlemmer har trukket pa
hans store erfaring, bade som leege og menneske.

Theis blev fprste gang valgt til bestyrelsen i 1977,
hvor han bl.a. var med til at igangseette forenin-
gens medlemsblad. Efter nogle ars pause blev han
11993 genvalgt til bestyrelsen, hvor han har ydet
en stor og engageret indsats indtil 2015, hvor han
udtradte af bestyrelsen.

Udover bestyrelsesarbejdet har Theis veret
nastformand ved Blgdererstatningsfonden siden
dens start og veeret formand for Forsknings- og
Stpttefonden.

Theis har veeret meget aktiv i Blpderforeningens
telemedicinprojekt og repraesenteret danske
blpderpatienter i Medicinradets fagudvalg for
blpdersygdomme.

Formand Jacob Bech Andersen udtaler: Vi har

i Danmarks Blpderforening med sorg modtaget
beskeden om, at Theis Bacher er gaet bort. Han
har veret nermest synonym med foreningens
historie og arbejde fra foreningens tidlige ar til
idag, hvor han har kempet blgdernes sag ved
bestyrelsesborde, i diverse rdd og som medicinsk
ekspertiet vaeld af store og sma sager. Udover at
veere skarp og ekstremt vidende rummede han
ogsa en helt seerlig — og til tider ret sort — hu-
mor, som kunne live de fleste forsamlinger op.
Helbredet skrantede ofte efter et langt og hdrdt
blgderliv, men hvis der nogensinde er nogen, der
har fortjent betegnelsen at veere “en figther”, sa
var det Theis. Han har veeret en inspirationskilde
for mange i foreningen — unge som aldre — og vil
blive steerkt savnet”.
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Indsamling
til Danmarks
Blpderforening

Mette Havelunds datter, Liv, fik i december 2017 konstateret
blodsygdommen, ITP —med den besked fulgte en tid med
indleggelser og behandlinger. Efter et ar uden symptomer
vendte Livs ITP tilbage i slutningen af 2019. Hun blev indlagt,
hvorefter der fulgte et vanskeligt behandlingsforlgb, der
blev kompliceret af, at Liv konstant fik naseblgdninger og
kastede blod op flere gang, fordi naeseblodet endte i maven.
For at skdne Liv for flere stik, besluttede leegerne at anlegge
et longline-drop, og hun blev hun lagt i narkose. Sd ramte
ulykken for alvor. En koagulering af blod havnede i luftrgret
og lungen og blokerede for tilfgrslen af ilt. Liv blev derfor
straks overfert til intensiv, hvor legerne desperat gjorde,
hvad de kunne for at redde hendes liv. Det lykkedes heldigvis
at fd blodet op af lungen og fa den i gang igen.

Mettes datter, Liv, har det heldigvis godt i dag. Men fglelsen
af afmagt i situationen fik Mette til at handle. Hun delte ople-
velsen og oprettede en indsamling til fordel for forskning om
blodsygdommen ITP, der hvert ar rammer op til 50 danske
bern. Indsamlingen, der er oprettet via indsamlingsportalen
Better Now, gar direkte til Danmarks Blpderforening. Der

er indtil nu indsamlet over 12.000 kroner, og det er stadig
muligt at statte.

Der skal lyde en stor tak til Mette Havelund for den flotte
donation!



KALENDER

JULI

4.-11. Sommerlejr, Havregdrden
Kostskole, Gilleleje

8.-11. Ungecamp, Havregarden
Kostskole, Gilleleje

AUGUST

15. Generalforsamling

21.  Ansegningsfrist, Bloder-
erstatningsfonden

SEPTEMBER

5. Forzldre/bgrn-udflugtsdag,
Sjeelland og Jylland

6. Online stikkeskole for
foreldre

12.-13. Seniorseminar, Sjelland

25. Online ITP-seminar

25. International opmarksom-
hedsdag for ITP

OKTOBER

15.  Ansegningsfrist, Forsk-
nings- og Stottefonden

30.  Ansegningsfrist, Bloder-
erstatningsfonden

31. oktober-1. november. Arsmode,
Hotel Opus, Horsens

NOVEMBER
14.-15. Kvindetur

DECEMBER
1. World Aids Day

14. Blgderforeningens
50 ars fpdselsdag

God sommer!

Sekretariatet holder
sommerferielukket i uge 28-31.

MEDLEMSAKTIVITETER

Arsmgde 2020

31. oktober-1. november, Hotel Opus i Horsens

Vi matte desvaerre aflyse arsmgdet i april, men vi insisterer pa at fejre
foreningens 50-ars-jubilzeum, og derfor inviterer vi endnu engang til
arsmgde pa Hotel Opus i Horsens, nu d. 31. oktober-1. november. Vi
haber, at rigtig mange vil tage del i fejringen af foreningen.

Online ITP-
arrangement

D. 25. september,
kl. 15.00-16.30

Blgderforeningen afholder pa
den internationale ITP-dag
online-arrangement om ITP og
COVID-19. Henrik Frederiksen,
professor og overlaege pa
Haematologisk Afdeling pa
Odense Universitetshospital,
gaster os, og der vil vaere
mulighed for at stille ham
spgrgsmal om ITP og COVID-19.

Laas mere

Hold gje med hjemmesiden:
www.bloderforeningen.dk, hvor
vi lgbende offentligger nyt om
arrangementer og andre nyheder.

Forzldre/bern-
udflugtsdag

D. 5. september i Kebenhavn og
Randers

Forzldre/bgrn-seminaret
erstattes i ar af en udflugtsdag.
Udflugtsdagen kommer til at
vare henvendt familier med
blgderbgrn og deres sgskende.
For familier tilknyttet Rigsho-
spitalet gar turen til Zoologisk
Have i Kebenhavn, og for fami-
lier tilknyttet Skejby er destina-
tionen Randers Regnskov.

Online stikkeskole
for forzeldre

D. 6. september

Blgderforeningen holder i
efteraret online stikkeskole.
Sine Lyons giver gode rad
om, hvad man som forzeldre
kan gere for at forberede sit
barn pa at blive stukket og fa
taget blodprgver. Der vil ogsa
veere stikketrazning med en
hamofilisygeplejerske.
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Stet Danmarks
Bloderforening

Du kan vaere med til at
gore en kontant forskel.

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

Personlige bidrag er en forudsatning for, at
Danmarks Blgderforening kan beholde sin
godkendelse som almennyttig forening.

Uden den godkendelse er vi afskaret fra at
sgge midler hos en lang raeekke af de fonde,
som stetter vores aktiviteter.

Reglerne er sadan, at vi hvert ar skal mod-
tage bidrag fra mindst 100 personer, der
hver donerer mindst 200 kr.

Traek bidraget fra i skat

Du kan indbetale et belpb pa bankkonto
nummer 7040 — 1106847. Du kan ogsa
stotte via MobilePay pa nummer 35059.

Belgbet kan traekkes fra i skat. Giver du

bidrag til flere organisationer, kan det mak-

simale arlige fradrag sammenlagt vere
16.600 kroner (2020).

Forudsatningen for, at bidraget teeller som
et personligt bidrag og bliver fratrukket
iskat, er, at du oplyser cpr-nummer til
foreningen. Du kan oplyse det i tekstfeltet
iforbindelse med overfgrslen eller ringe til
os pa telefon 33 14 55 05.

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

Tak for din stgtte!

®
PP DANMARK

ID-nr. 47562

Tak for stgtten til Blgderforeningens 50 ars jubileeum i 2020:

CSL Behring

Biotherapies for Life™

SODI

re strength



