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Hvad vil Danmark med sine
haemofilicentre?

"Deltager centrene ikke i kliniske studier, bliver de hurtigt haegtet af udviklingen, for mange
studier bliver fgrst offentliggjort efter lang tid.” Sadan er den kontante melding fra leege Benny
Sgrensen i dette nummer af BlgderNyt. Benny Sgrensen var tidligere tilknyttet heemofilicentret i
Skejby, men sidder i dag i London som leder af en research unit pa heemofili- og heemostaseom-
radet placeret ved St. Thomas Hospital.

Benny Sgrensen er eksempel pa en forsker i vores sygdomme, som et dansk universitetshospital

efterhanden kun kan drgmme om at fa lokket tilbage til Danmark. Maske haenger der et profes-
Terkel Andersen sorat et sted til beseettelse, det har direktionen pa Rigshospitalet i hvert fald snakket leenge om.
Formand Men for en forsker i international liga skal der mere til end bare en stilling. Der skal veere opfyldt
en lang reekke forhold, hvor meget handler om laboratorieforhold, men mindst lige sa vigtigt er
det, at der er ressourcer til at skabe den ngdvendige sammenhaeng med klinikken, og at der ge-
nerelt er et forskningsvenligt miljg p4 omradet.

Heemofilicentret skal altsd kunne noget mere end at tage sig godt af sine patienter. Der skal veere
grundlag for at udvikle og fastholde en ambition om at kunne flytte noget i det, som lsegen Ole
Halfdan Larsen ved den netop afholdte Patient Haemophilia Day i Odense kaldte "The Golden
Age of Haemophilia Research”.

De danske centre er trods dygtige og dedikerede laeger begge steder ikke leengere med i det felt.

Det vil kreeve en grundig analyse at afklare, hvad der er de vaesentligste arsager til dette. Men der
er ting, der falder i gjnene. For eksempel det forhold, at der fortsat ikke er opbygget et dansk regi-
ster for heemofilipatienter, som kan bruges bade i den daglige behandling og til forskningsformal.

Det er ganske paradoksalt i et land, som faktisk er bergmt for registerbaseret medicinsk forsk-
ning, og som tilmed har haft en tradition for tidlig kortleegning af blgderfamilier og opbygning af
biobanker pa haemofiliomrddet med navne som Mogens Andreasen, Knud-Erik Sj6lin og Jan Mohr
i arene fra 1940 og 35 ar frem.

Tingene heenger sammen, og derfor ser vi i disse ar en nedadgaende spiral senest illustreret ved,
at bagvagtsfunktion med heemofilispecialist pa Rigshospitalet er under angreb pa grund af be-
sparelser. De danske heemofilicentre lever pa flere punkter ikke op til de europeeiske standarder.

Det er til skade for patienterne. Og det heenger ikke sammen med, at der arligt bruges medicin
for et trecifret millionbelgb i blgderbehandlingen, alt imens ingen i dag kan vide, om medicinen
bruges helt optimalt. Det haenger heller ikke sammen med, at det kan g& helt galt, hvis adgang til
ekspertise bliver sveerere. Det sa vi for et par ar siden i den ulykkelige Andreas-sag.

Foreningen har et godt og frugtbart samarbejde med laeger og sygeplejersker pa centrene. Men
selv gode partnerskaber kan ikke kompensere for, at ressourcerne pa centrene ikke leengere til-
lader, at de kan veere pa niveau internationalt. Der skal andre midler til, og det haster.



Af Leerke Gade Bjerregaard

Sjeelden blandt de sjeeldne

Alle blgdersygdomme er sjeeldne sygdomme. Men selv inden for denne gruppe er der
nogle, der er mere sjeeldne end andre. Normalt teenker man pa haemofili A eller B eller von
Willebrands sygdom, nar man siger bladersygdom - der findes dog ogsa andre sygdomme,

som man ikke hgrer om s tit.
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Overlege

Jorn Dalsgaard Nielsen

Blodet har forskellige koagulations-
faktorer, der er med til at fa blodet
til at stgrkne. De benzevnes med
romertal fra I til XIII. For ni af fakto-
rerne vil faktormangel veere forbun-
det med blgdersygdom.

Har man hesemofili A eller B,
mangler man som bekendt hen-
holdsvis faktor VIII eller IX. Man
kan dog ogsa have faktor I-mangel
(afibrinogenzemi), faktor II-mangel

(protrombinmangel), faktor V-man-
gel (paraheemofili), faktor XI-mangel
(heemofili C), kombineret faktor V-
VIII-mangel eller mangel pa faktor
VII, X eller XIII - s& har man en me-
get sjeelden blgdersygdom.

Meget sjeldne
Jorn Dalsgaard Nielsen er overlaege
pa Enhed for Trombose og Heemo-
stase pa Rigshospitalet, et af lan-
dets to heemofilicentre, der blandt
andet behandler meget sjeeldne
blgdersygdomme. Han fortzeller, at
sandsynligheden for at fa en meget
sjeelden blgdersygdom for eksempel
kan veere 1 ud af 1.000.000. Til sam-
menligning er sandsynligheden for
at f& heemofili A 1 ud af 10.000 og for
heemofili B 1 ud af 50.000.

De meget sjeeldne blgdersyg-
domme er mere hyppigt fremkom-

mende visse steder i verden, for
eksempel hvor der er tradition for
egteskab mellem slaegtninge. Jgrn
Dalsgaard Nielsen kan naevne Iran
som eksempel, hvor der er cirka 10
gange flere med meget sjeeldne blg-
dersygdomme end i Europa.

Rammer begge kon

Et af de karakteristiske traek ved de
meget sjeeldne blgdersygdomme er,
at de ikke som heemofili er knyttet
til X-kromosomet, men til andre
kromosomer. Derfor rammer syg-
dommene begge kgn og ikke pri-
meert drenge/maeend.

Alt efter om man har arvet fak-
tormanglen fra kun den ene eller
begge sine foreeldre, vil man mangle
faktoren i henholdsvis mild eller
sveer grad. Den milde variant er som
regel s& mild, at den aldrig bliver



opdaget. Faktisk lider 1 ud af 700 af
mild faktor VII-mangel, men det er
de feerreste, der maerker noget til
det. Faktor XI-mangel i mild form
kan dog godt give symptomer.

Mangler erfaring

Jorn Dalsgaard Nielsen forteeller, at
der er nogle szerlige problemstillin-
ger knyttet til behandling af de me-
get sjeeldne blgdersygdomme.

- Det er sveerere, fordi der ikke rig-
tig er nogen, der ved noget om det.
Det er sveert at opna erfaring med
de meget sjeeldne blgdersygdomme.
Sa skal man til at prgve sig frem, for
eksempel med dosering af medicin,
forklarer han.

Medicinsk er der ogsa feerre be-
handlingsmuligheder for de meget
sjeeldne blgdersygdomme, end der
er ved haemofili A og B. Patienterne
er sa fa, at det ikke rigtigt kan betale
sig for medicinalvirksomhederne at
satse pa at udvikle produkter. Jgrn
Dalsgaard Nielsen forteeller, at der
dog de seneste ar er kommet rekom-
binante faktorprodukter for flere af
de meget sjeeldne faktormangler, og
at der er flere nye typer pa vej.

Plasmabaseret behandling

Ellers far patienter med meget
sjeeldne blgdersygdomme plasmaba-
serede produkter. Nogle far ligefrem
ren plasma eller cryopreecipitat, som
var det plasmaprodukt, som haemo-
filipatienter brugte som medicin en
arraekke, for den nuveerende faktor-
medicin blev udviklet. Produkterne
er oprensede og virusinaktiverede,

sa risikoen for at fa overfgrt smitte
er ifglge Jgrn Dalsgaard Nielsen mi-
nimal.

Nogle af de plasmabaserede
preeparater er dog malrettet flere
faktormangler, det vil sige, at de
indeholder flere faktorer pa en gang.
Det betyder, at man skal passe pa
med at overdosere medicinen, for
ellers opstar der risiko for blodprop-
per. For samtidig med at man heever
faktorniveuaet for den faktor, der
mangler, sa haever man ogsa faktor-
niveauet for de faktorer, der er nok
af, og det kan give problemer.

Minder om hamofili
Jorn Dalsgaard Nielsen forteeller, at
symptomerne for de sveere varianter
af meget sjeeldne blgdersygdomme
minder meget om dem, der er knyt-
tet til heemofili, for eksempel mu-
skel- og ledblgdninger.

Dog ser han en tendens til, at
de meget sjeeldne blgderpatienter
generelt har feerre blgdninger og for
eksempel derfor ikke behgver profy-
laktisk behandling. De har generelt
ogsa feerre ledskader i forhold til
heemofilipatienterne.

Sjeeldne blodpladesygdomme
Ud over de sjeeldne blgdersyg-
domme findes der ogsa en reekke
sjeeldne sygdomme, hvor defekter i
blodpladerne - trombocytterne — gi-
ver blgdninger.
- Nar blodpladerne ikke fungerer
normalt, si stgrkner blodet ikke
sa hurtigt. Normalt, nar der opstar
en blgdning, klumper blodpla- >
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Sjelden blandt de
sjeldne

Alle blgdersygdomme er sjeeldne
sygdomme, men nogen er mere
sjeeldne end andre.

Sjeeldne Diagnoser definerer en
sjeelden sygdom eller sjeeldent
handicap som en kronisk lidelse,
som under 1.000 mennesker lider
af i Danmark. Der vil i hovedreglen
veere tale om en arvelig lidelse med
en vis alvorlighedsgrad.

+ Heemofili A rammer 1 ud af

10.000 mennesker.

+ Hemofili B rammer 1 ud af

50.000 mennesker.

- Meget sjeeldne blgdersygdomme
rammer for eksempel 1 ud af

1.000.000.




derne hurtigt sammen og danner
en prop, der stopper blodkarret til.
Fungerer blodpladerne ikke, er der
kun de normale stgrkningsfaktorer
til at fa blodet til at stgrkne, og det
tager lang tid, forklarer Jgrn Dals-
gaard Nielsen.

Som eksempel pa meget sjeeldne

trombocytsygdomme kan naev-

nes Glanzmanns trombasteni og

Bernard-Souliers syndrom, begge

opkaldt efter dem, der beskrev syg-

dommene fgrst.

Minder om ITP
Jern Dalsgaard Nielsen fortzeller,
at de meget sjeeldne trombocyt-
sygdomme har mange feelles traek
med immun trombocytopeni (ITP),
nar det geelder symptomer. Der er
for eksempel tale om slimhinde-
blgdninger og mange bla maerker.
Men hvor ITP-patienter mangler
blodplader, sa har patienter med
Glanzmanns et normalt antal blod-
plader — de fungerer bare ikke som
de skal. Det ggr det sveert at diag-
nosticere, hvorfor patienten blgder,
for koagulationsfaktorerne fungerer,
som de skal, og kun fa hospitaler
har analysemetoder til at undersgge
trombocytfunktionen.

Har man Bernard-Souliers syn-
drom, er der dels mangel pa blod-
plader, dels store blodplader, og dels

fungerer de, der er, ikke som de skal.

Sa har man som regel et hint om,
hvad det drejer sig om, som Jgrn
Dalsgaard Nielsen udtrykker det.

Behandling
Patienter med meget sjeeldne trom-
bocytsygdomme far typisk medi-

cin, som far blodpladerne til at
fungere lidt bedre, for eksempel
desmopressin (Octostim). Til
stabilisering af koageldannelsen
anvendes tranexamsyre (Cyklo-
kapron, Cyklonova).

Til akutte tilfeelde kan ogsa an-
vendes donortrombocytter, men
det er ikke en god lgsning i det
daglige, blandt andet fordi man
danner antistoffer mod fremmede
trombocytter, sa det bliver svee-
rere og sveerere at finde donorer
med forligelige trombocytter. Der-
udover kan man i akutte tilfeelde
ogsa anvende aktiveret faktor VII-
preeparat (NovoSeven).

Register vil give overblik

Jorn Dalsgaard Nielsen ved ikke
preecis, hvor mange patienter
med meget sjeeldne blgder- og
blodpladesygdomme, de har til-
knyttet pa Rigshospitalets heemo-
filicenter.

- Der mangler vi et register,
men det far vi snart, og sa vil vi
fa et overblik. I forbindelse med
oprettelsen af registeret vil vi
ogsa teste patienterne igen, sa
vi er sikre pa, at de i sin tid fik
stillet den rette diagnose. Maske
kan nogen for eksempel ga rundt
med den sjeeldne blgdersygdom
kombineret faktor V-VIII-mangel,
men blot veere diagnosticeret som
blgder med heaemofili A. Der skal
viind og stille den rette diagnose,
sa man ogsa kan blive behandlet
for den faktor V, man mangler,
nar det er ngdvendigt, slutter Jgrn
Dalsgaard Nielsen.

Alene med
Glanzmanns

Af Leerke Gade Bjerregaard

Dorthe Mgrch er 34 ar og har Glanz-
manns trombasteni i sveer grad
med mindre end fem procents
stgrkningsevne. Hun fik konstateret
sygdommen, da hun var cirka 11 ar
gammel. Hun havde da lidt af bla
meerker og kraftige blgdninger hele
sit liv, men det havde ikke veeret
muligt at finde ud af hvorfor. Blandt
andet havde der veeret blod ud over
det hele, nar hun tabte sine maelke-
teender.

Dgdsdom af leege
Som helt lille fik hun af en leege pa
det lokale sygehus at vide, at hun
nok ikke skulle regne med at blive
seerligt gammel, hgjst 30 ar. Det
pavirkede hende dybt. Hun ville for
eksempel efterfglgende ikke gnske
gaver, med mindre det var noget,
hendes bror kunne arve. Det var dog
tanker, hun holdt for sig selv og ikke
delte med sine forzeldre eller andre.
Dorthe Mgrchs mor tog pa et
tidspunkt kontakt til Danmarks
Blgderforenings formand, Terkel
Andersen, der henviste familien til
heemofilicentret pa Skejby Sygehus.
Fgrst her kom de pa sporet af hen-
des sygdom.

Udenfor

Dorthe Mgrch meerkede i hgj grad til
sin blgdersygdom som barn og ung.

Hun fglte sig udenfor og anderledes

end de andre og matte for eksempel
ikke veere med til kontaktsport. Hun
oplevede ogsd at blive mobbet med



Dorthe Mgrch har den sjeldne blodpladesygdom Glanzmanns
trombasteni. Sygdommen har i hgj grad praeget hende liv,
specielt barndommen. Hun har stor glaede af et netvaerk pa net-
tet med andre fra hele verden med sygdommen, og hun drom-
mer om at mgde nogen af dem til en kongres naeste sommer.

sygdommen og matte leegge gre til
bemeerkninger som ”"Velkommen til
AIDS-show”, hver gang hun tradte
ind i klassen. Her hjalp det ikke,
at hun kunne forteelle, at hun ikke
kunne have aids, fordi hun slet ikke
kunne fa faktormedicin.
Oplevelserne fra barndommen har
preeget hende sa meget, at hun sta-
digi dag har det sveert i sociale sam-
menhaenge. Hun har ogsa udviklet
en fobi over for hospitaler og nale
pa grund af sine oplevelser med

sygehusvaesenet, og seerligt mange

blodprgvetagninger under tvang har
sat sine spor.

Mistanke om bank
Selve sygdommen maerker hun i dag
mest om vinteren, hvor hun blgder
mere og for eksempel nzesten altid
har neeseblod. Hun har ogsa kraftige
menstruationsblgdninger og -smer-
ter. Nar hun klgr sig, far hun bla
meerker, og hvis hun stgder ind i no-
get, far hun keempe bla plamager.

- Jeg gar ikke med shorts eller i
svgmmehallen, fordi jeg ved, hvor
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meget folk kigger. Sa kigger de pa
min mand, og sa kan jeg se, at de
teenker, at han banker mig. Jeg er
ogsa en gang blevet spurgt direkte,
om han banker mig, forteeller Dor-
the Mgrch.

Dorthe Mgrch far Cyklokapron,
nar hun blgder, og s& har hun en
gang faet NovoSeven i forbindelse
med en operation. Hun mener, det
har en stor betydning for hendes
livskvalitet, at hun ikke som ’almin-
delige’ blgdere kan fa forebyggende
medicin.

- Nar jeg ser almindelige blg-
dere, og for eksempel at de drikker,
sa teenker jeg 'bare det var mig’.
Stgrkningsevnen bliver pavirket af
alkohol, sa jeg drikker ikke, forklarer
hun.

Mgdes med andre
Dorthe Mgrch har aldrig mgdt no-
gen med Glanzmanns trombasteni,
men hun vil meget gerne. Over net-
tet har hun faet kontakt med andre
med sygdommen, blandt andet i en
gruppe pa Facebook. Her fgler hun
sig ofte heldig, fordi mange af de an-
dre har stgrre problemer end hende.
Til sommer er der verdenskongres
for blgdere, og den holdes denne
gang i Paris. Der ved hun, at flere
af de andre fra Facebook-gruppen
kommer.
- Sa der VIL jeg bare ned. Det er en
chance, jeg far én gang i livet, slut-
ter hun.



Som andre blgdere

Daniel Jensen pa 26 ar har faktor Vll-mangel. Han kan se, at
sygdommen kommer bag i kgen, nar det geelder fokus og
forskning, men ellers ser han ikke de store forskelle pa hans
egen sygdom og haemofili A eller B.

Af Lerke Gade Bjerregaard
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Daniel Jensen blev fgdt med et stort
blat gje. Det var fgrste tegn pa, at
han har faktor VII-mangel i sveer
grad. Han fik diagnosen som helt
lille, s han kan ikke selv huske
forlgbet. Men der gik et stykke tid,
inden leegerne fandt ud af, hvad han
fejlede, og indtil da fik han en masse
blodtransfusioner, og det var et ret
sveert forlgb for hans foreeldre.

Efter diagnosen fik Daniel indope-
reret et venekateter og fik forebyg-
gende behandling for sin sygdom.
Det viste sig, at begge hans foreeldre
har nedsat faktor VII i blodet, dog
uden symptomer.

- At de to sa lige skulle mgde
hinanden og f& mig er noget af et
tilfeelde, siger han.

som andre blgdere

Daniel Jensen betragter sig selv som
blgder og teenker ikke sa meget p3,
at han mangler faktor VII og ikke
faktor VIII eller faktor IX.

—Jeg ved godt, at jeg har en meget
sjeelden blgdersygdom, og at det nok
er en af dem, der kommer sidst til
fadet, nar der skal uddeles penge til
forskning. Men jeg synes ikke, der er
den store forskel pa mig og en, der
har heemofili A eller B, siger han.

Fra blandt andet Blgderforenin-
gens sommerlejr og ungegruppe
kender Daniel en del andre blgdere.
Han har ikke et seerligt behov for at
mgde andre med preecis samme blg-
dersygdom som ham selv.

Hjerneblgdning

For seks ar siden forsggte Daniel
Jensen - i samrad med heemofilicen-
tret — at drosle ned pa den forebyg-
gende behandling, han har faet si-
den sin barndom. Det gik ikke godt.
Han slog hovedet ind i en dgr og fik
en hjerneblgdning, der ikke blev op-
daget med det samme.

Han tog godt nok medicin efter
slaget, men nogle dage efter be-
gyndte han alligevel at f& det skidt
og kaste op, men troede bare, det

var noget han havde spist. Han faldt
om og gik i kramper, mens han var
alene, men blev heldigvis fundet.

- Min mor kontaktede mig og
kunne ikke fa fat pa mig og fik en
fornemmelse af, at der var noget
galt. Hun tog straks herhen og fandt
mig. Jeg blev med det samme hentet
med ambulance og kert til skanning
og behandling. Det tog lang tid at
komme ovenpa efter den omgang,
fortzeller Daniel.

Siden episoden har han igen veeret
i forebyggende behandling, der be-
star af plasmabaseret faktormedicin.

Hepatitis C

Daniel Jensen har som 176 andre
blgdere oplevet at blive smittet med
hepatitis C via sin faktormedicin.
Han gennemgik en ikke uproblema-
tisk, men succesfuld behandling for
tre ar siden og er nu blevet af med
sygdommen igen.

Til trods for oplevelserne med
hjerneblgdning og hepatitis C mener
Daniel Jensen ikke, at blgdersyg-
dommen szetter dagsordenen i hans
liv.

—Jeg synes ikke det fylder det
store i min hverdag. Jeg har jo aldrig
kendt andet, forteeller han.



Mette har haemofili C

Mette Overballe har faktor XI-
mangel, ogsa kaldet haemofili
C. Det var iseer i barndommen,
hun maerkede til sygdommen,
der er blevet mildere med
arene.

Af Leerke Gade Bjerregaard

Da Mette Overballe var fire ar, fik
hun mange bla meerker. S3 mange,
at bgrnehaven begyndte at overveje,
hvad der mon foregik derhjemme,
og om Mette blev slaet. Hun kom til
leegen, der kunne se, at der var no-
get galt med hendes blodprgver. Fra
den ene dag til den anden blev hun
indlagt i tre maneder.

Mistanke om leukaemi
Det er en periode, Mette Overballe
tydeligt kan huske.

-Jeglaisengen hele tiden med
dyner over sengehesten, for jeg fik
bla meerker bare jeg rgrte den. Jeg
matte ikke komme ind pa legestuen
og var naermest bogstaveligt talt
pakket ind i vat, forteeller hun.

Den fgrste maned havde leegerne
mistanke om, at det var leuksemi.
Sa det var en stor lettelse for alle, da
det stod klart, at det var blgdersyg-
dom.

Daveerende haemofilileege Jgrgen
Ingerslev blev koblet pé sagen, og
han fandt ud af, at hun havde faktor
XI-mangel i mild grad. Han fandt
ogsa ud af, at hun havde arvet den
fra sin far, der dog aldrig - pa det
tidspunkt — havde haft symptomer.

Neseblod og kraftige bladninger
Mette Overballe kom ud fra hospi-
talet igen og tilbage i skole. Hun
oplevede, at hun skulle passe mere
pa end andre bgrn, og hun havde
mange tanker om, hvad der ville
ske, hvis hun slog sig. Men ellers
synes hun, at hun har haft en ret
normal opvaekst.

Hun var i en arreekke meget
generet af kraftig nseseblod, der
kunne komme ud af den bla luft, for
eksempel mens hun sad og leeste
en bog. Da hun kom i puberteten
var hendes menstruationer meget
kraftige, sa hun matte ligge i sengen
en uge. Hun fik derfor i tidlig alder
p-piller, som lige siden har hjulpet
med at styre menstruationerne.

Faerre symptomer

Mette Overballe er i dag 29 ar. Hun
meerker ikke leengere sa meget til
sin sygdom og har langt feerre symp-
tomer, end da hun var barn. Om-
vendt er hendes far begyndt at dgje
mere med sin faktormangel med
arene, sa dér har de 'byttet roller’.
Hun tager nogle gange Cyklokapron,
nar hun blgder, og s& har hun faet
plasma nogle gange i forbindelse
med operationer.

Fremtidsudsigter

Mette Overballe forudser, at syg-
dommen kan komme til at fylde
mere de kommende ar, hvis hun og
hendes kzereste beslutter sig for at
fa bern.

—Jeg er meget speendt pa, hvordan
det vil veere at stoppe med p-piller,
for det var bestemt ikke sjovt tidli-
gere. Jeg er da ogsa lidt speendt pa,

MEGET S)ALDNE BLODERSYGDOMME _

om der vil veere nogle szerlige for-
holdsregler med graviditet og fgdsel,
siger hun.

Hun er ikke bekymret for eventu-
elt at give sin sygdom videre til sine
bgrn.

- Jeg foler ikke, det har veeret en
invaliderende sygdom for mig. Man
troede nok, den var mere alvorlig, da
jeg var barn, og nu er det sa blevet
et mildt forlgb med tiden. Hvis jeg
skulle give det videre til mine bgrn,
sa vil jeg ikke synes, det vil veere et
problem. Der bliver jo ogsa forsket,
sa nar de bliver store, vil det nok
blive endnu nemmere at fa et helt
normalt liv med sygdommen, slut-
ter hun.
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Jette Jensen og hendes
spster har faet stillet en
diagnose pa en blodplade-
sygdom, der er sd sjaelden,
at de sa vidt vides er de
eneste, der har den i hele
verden.

Af Leerke Gade Bjerregaard

Det begyndte med en reekke vold-
somme blodspraengninger i 2004.
Jette Jensen gik til sin leege og blev
ret hurtigt henvist til Rigshospitalets
heemofilicenter. Det stod dog fgrst i
2008 klart, at hun har en trombocyt-
defekt (blodpladesygdom), der er sa
sjeelden, at den ikke har noget navn.

De eneste i verden

Faktisk er Jette Jensen og hendes sg-
ster sa vidt vides de eneste i verden
med sygdommen. Heemofilicentret
sendte for et ar siden en beskrivelse
af deres sygdom ud i hele verden for
at finde lignende tilfeelde, men der
er aldrig kommet respons.

Hendes sgster fik konstateret
samme trombocytdefekt, efter at
Jette fik sin diagnose. Hun har ogsa
lidt af kraftige blgdninger og blandt
andet derfor faet fjernet sit underliv.

Diagnose letter
Det har veeret en lettelse for Jette
Jensen at fa sat en betegnelse pa
sine symptomer.

—Jeg har gaet i mange ar med me-

get kraftige menstruationer, lidt af
treethed og haft fornemmelsen af, at
der var noget galt. Sa er det godt at
fa diagnosen og vide, at det var ok at
have haft den fglelse, forklarer hun.

Sygdom er blevet vaerre

Jette Jensen, der er 41 ar, har siden
barndommen haft mange bla meer-
ker, men det er fgrst som voksen, at
hun har faet veesentlige symptomer.
Hun mener, at det ville have veeret
en fordel for hende at have kendt til
sygdommen tidligere, iseer i forbin-
delse med hendes graviditeter og
fedsler, der var forbundet med sveere
blgdninger og kraftig jernmangel.

Iseer inden for de sidste 10 ar er
hendes symptomer blevet veerre.
Det betyder ogsa flere sygedage.

— I sidste uge fik jeg for eksempel
en blodspreengning inde i handen,
fordi jeg klappede. Sa kunne jeg ikke
bruge min arm et par dage, heller
ikke pa mit arbejde, fortzeller hun.

Jette har faet tildelt en § 56-aftale,
hvilket betyder, at hendes arbejds-
giver allerede fra hendes fgrste sy-
gedag far kompensation svarende til

sygedagpenge.
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Sygdom bekymrer

Jette Jensen kan ikke tale Des-
mopressin, sa hun bruger Cyklo-
kapron. Hun tager det kun, nar hun
blgder, men kan meerke en lettelse
i hele kroppen, hvis det er flere ma-
neder siden, hun tog det sidst.

Hun oplever, at hendes sygdom
bekymrer hendes mand og store
bgrn.

- De er bange for, hvis jeg far en
indre blgdning. De har ogsé oplevet
nogle ubehagelige ting, blandt an-
det at jeg har veeret diffus pa grund
af blodtab. Og at jeg er faldet om
og ikke kunne tale min medicin pa
grund af allergisk reaktion og blev
indlagt til observation for blodprop
ilungen. Det er alt sammen noget,
der seetter sig, forteeller Jette Jensen.

Hun forsgger nok selv at leegge lag
pa bekymringerne. Og sa taler hun
meget med sin s@ster. De to over-
vejer at deltage i Blgderforeningens
kvindetur for at mgde flere med
lignende erfaringer - selv om de her
naeppe mg@der nogen med preecis
samme sygdom som dem selv.



Mgde med laegerne
fra @st og vest

Overlzeger fra haemofilicentrene og bestyrelses-
medlemmer fra Danmarks Blgderforening madtes
en eftermiddag farst i oktober med informations-
udveksling og samarbejde pa dagsordenen.

Af Leerke Gade Bjerregaard

Tre leeger fra hver deres hjgrnesten
i den danske haemofilibehandling:
Jorn Dalsgaard Nielsen, overlaege fra
Enhed for Trombose og Hemostase,
Rigshospitalet, Lone Hvitfeldt Poul-
sen, overlaege fra Center for Hemo-
fili og Trombose, og Niels Clausen,
overlaege fra Bgrneafdeling A, Aar-
hus Universitetshospital. Danmarks
Blgderforenings forretningsudvalg
og to yderligere bestyrelsesmedlem-
mer. Kaffe pa kanden og kage pa
bordet. Blgdeforeningens laegelige
komite har i en arrsekke ikke afholdt
mgder, men i oktober blev der sen-
dret pa det.

Projekter i Blgderforeningen

Pa mgdet preesenterede Blgderfor-
eningen projekter, den gerne vil

Bestil medicin over mail

lave i neermeste fremtid, nemlig en
livskvalitetsundersggelse og et pro-
jekt om blgdere og motion. Begge er
afheengige af ekstern finansiering,
men ogsa af samarbejde med cen-
trene. Projekterne blev diskuteret,
og leegerne kom med flere nyttige
kommentarer og anbefalinger.

Registre

Laegerne fortalte om deres situation
pa centrene, herunder om registre
og manglen pa samme. Rigshospi-
talets heemofilicenter har netop faet
midler til at oprette et databasesy-
stem, mens der i Aarhus endnu ikke
er den mulighed. Det er et hab, at
Rigshospitalets bevilling kan inspi-
rere de budgetansvarlige pa Aarhus
Universitetshospital til at ggre ligesa

Begge haemofilicentre tilbyder nu, at du kan bestille medicin over mail:

Skejby (voksne): skejbycht@rm.dk

Riget (pr. 1.1.2012): rh-bloder@regionh.dk

Danmarks Blgderforening har udviklet et bestillingsskema, som man kan

downloade, udfylde og bruge, nar man bestiller medicin ved centrene.

Download det her: www.bloderforeningen.dk/medicinbestilling
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og dermed sikre bedre vilkar for
behandling og forskning ogsa i det
vestlige Danmark.

Vejledning af patienter

Danmarks Blgderforening oplever
et stigende antal henvendelser af
leegefaglig karakter, men har ikke
kompetencer til at give leegefaglige
rad. Dette blev drgftet, og leegerne
sa det som noget, der hgrer hjemme
i behandlingssituationen og skal
blive ved med det. Centrene for-
talte om patientvejledninger under
udarbejdning, for eksempel om
smertebehandling eller anvendelse
af Octostim. Disse vil senere blive
tilgeengelige ved konsultationer og
pé internettet.

Kommende samarbejde

Alle deltagerne i mgdet var enige
om, at der er brug for en legelig
komité og arlige mgder mellem
Blgderforeningen og centrene med
konkrete ting pa dagsordenen. Blg-
derforeningen vil ggre sit for, at en
ny tradition hermed er begyndt.

Danmarks Blgderforening har efterfal-
gende rettet henvendelse til ledelsen pd
Aarhus Universitetshospital og fremhce-
vet ngdvendigheden af et register efter
samme model som pa Rigshospitalet.
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Patient

Haemophilia
Day

Overlaeger fra de to nationale
hamofilicentre Lone Hvitfeldt
Poulsen og Jorn Dalsgaard Niel-
sen forklarede fordelene ved
registre over blgderpatienter

Registreringssystem pa ve;

Ved Patient Haemophilia Day i
Odense forklarede flere lzeger,
hvorfor et registreringssystem for
bladere vil vaere en klar fordel. Men
det kraever bade midler, en indsats
pa centrene og ’artige patienter.’

Af Maria Christensen

Mens overlaege og daglig leder af
organisationen DanBio, Dorte Ven-
delbo Jensen, fortalte om deres regi-
streringssystem over gigtpatienter,
lyttede deltagerne pa Patient Haem-
ophilia Day opmeerksomt med. Sy-
stemet er nemlig et eksempel pa et
velfungerende registreringssystem,
som bade leeger og patienter med
blgdersygdom drgmmer om.

Blodernes registreringssituation
Drgmmen ser ud til snart at blive
virkelighed pa det gstdanske hee-
mofilicenter. Pa Rigshospitalet har
de nemlig faet bevilget midler til at
etablere en database fra arsskiftet.
P4 det vestdanske haemofilicenter

haber de pa at fa mulighed for at op-
rette et lignende system.

Fordelene ved systemet

Overlege Jgrn Dalsgaard Nielsen
(Enhed for Trombose og Heemostase,
Rigshospitalet) og overleege Lone
Hvitfeldt Poulsen (Center for Heemo-
fili og Trombose, Aarhus Universi-
tetshospital) er begge fortalere for et
registreringssystem:

- Vi kan jo ikke have alle oplysnin-
ger i hovedet, og journalerne er me-
get uoverskuelige. Derfor er det en
god ide med en database, forklarede
Jorn Dalsgaard Nielsen.

Begge overlaeger forklarede ogs3,
at registreringssystemet er meget
vigtigt i forhold til kvaliteten af be-
handlingen og forskning.

Desuden vil et registreringssystem
ikke kun komme de danske blgdere
til gavn. Med systemet kan leegerne
nemlig registrere hidtil ukendte
sammenhange - for eksempel
blandt zeldre blgdere — og den viden
kan fa betydning for blgdere i hele
verden:

- Danmark er et af de lande med
den zeldste blgderpopulation, og der
har vi en moralsk forpligtelse til at
gore noget. Det kan vi ikke uden en
database, understregede Lone Hvit-
feldt Poulsen.

Artige patienter

Leegerne forklarede, at de pa cen-
trene har et stort ansvar for at opda-
tere databasen, men at patienterne
ogsa skal indberette blgdninger og
deres medicinforbrug. Lars Lehr-
mann fra Danmarks Blgderforenings
bestyrelse tog denne trad op, da
han gik pa talerstolen og afrundede
temaet med sit opleeg om ’artige
patienter’:

- Vi blgdere har et stort ansvar,
idet vi har en sygdom, der koster en
pokkers masse penge. Vi har ansva-
ret for at vise, at vi bruger vores me-
dicin fornuftigt, mindede han om.

Med tiden vil patienterne selv
kunne indberette deres faktorfor-
brug elektronisk i det nye system.



Patienter og pargrende, leeger, sygeplejersker og andre inte-

resserede satte lgrdag den 12. november hinanden stevne
til Patient Haemophilia Day i Odense. Dagen bgd blandt

spgrgsmal til leegerne.

PATIENT HAEMOPHILIA DAY

andet pa opleeg om heemofilicentrene, registreringssystemer
og nyt fra forskningen, ligesom der var mulighed for at stille

Barer, kend dit faktorniveau

- Det er en skrgne, at en beerer er en
kvinde, der har fgdt et barn med blg-
dersygdom, og at det er alt!

Det slog overlaege Lone Hvitfeldt
Poulsen fast under sit opleeg pa Pa-
tient Haemophilia Day.

Hun opfordrede til, at alle poten-
tielle beerere finder ud af, om de er
beerere af sygdommen og i givet fald,
hvad deres faktorniveau er:

— Det har faktisk stor betydning for
eksempel ved operationer, gravidi-
tet og menstruation. Nogle bzerere
oplever store problemer med for ek-
sempel voldsomme menstruationer,
og det er ikke rimeligt, at de skal lide
under det, nar nu vi kan ggre noget
ved det, understregede Lone Hvit-
feldt Poulsen.

Hun forklarede ogsa, at faktorni-
veauet kan variere blandt beerere i
samme familie:

— Mens faktorniveauet hos én bee-
rer kan veere normalt, kan det hos
en anden veere sa lavt, at baereren
faktisk har samme blgdningsten-
dens som en blgder med mild eller
moderat hsemofili, forklarede Lone
Hvitfeldt Poulsen.

Derfor foreslog hun ogsa, at piger
fra blgderfamilier bliver undersggt
tidligt i livet. Det er naturligvis op
til en enkelte familie, hvornar i livet
undersggelsen skal forega, men det
kan finde sted, sa snart pigen er et
par ar og klar til at blive stukket.

Mild blgdersygdom

Overleege Jgrn Dalsgaard Nielsen
forklarede under Patient Haem-
ophilia Day, hvor sveert det kan
veere at diagnosticere blgdere i
mild grad.

Han gennemgik en raekke for-
skellige udredningsmetoder og
fortalte blandt andet, at Rigshos-
pitalet vil teste en raekke patienter
igen i forbindelse med etablering
af det nye registreringssystem.
Det ggr de for at sikre, at patien-
terne har faet stillet den rette
diagnose i sin tid.

Forskning og fremtidens bladerbehandling

Laege og ph.d.-studerende Ole
Halfdan Larsen holdt oplaeg om
forskning og fremtidens bloderbe-
handling. Han fortalte blandt an-
det om de nyeste forskningstiltag
og den nzste revolution inden for
blgderbehandling: Feerre stik.

Af Maria Christensen

- Der er gode og sikre behandlings-
muligheder for mennesker med
blgdersygdom, men det kan altid
blive bedre.

Det var leege og ph.d.-studerende
Ole Halfdan Larsens udgangspunkt,
da han holdt opleeg under Patient
Haemophilia Day i Odense.

I sit opleeg gav Ole Halfdan Larsen
sit bud pa en gnskeliste for fremti-
dens blgderbehandling. Listen in-
deholdt gnsker om feerre stik, ingen
behandlingssvigt og sidst, men ikke
mindst, gnsket om helbredelse.

Naeste revolution: Faerre stik
Der er brug for faktorprodukter, der

-
T
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Lege og ph.d.-studerende Ole Halfdan
Larsen holdt oplaeg om seneste nyt fra

varer i leengere tid, hvis gnsket om > forskningsfronten.



PATIENT HAEMOPHILIA DAY

feerre stik skal opfyldes. Og flere
medicinalfirmaer er allerede i gang
med arbejdet for at forbedre halve-
ringstiden.

- Det er ved at ske! Leengereva-
rende faktorprodukter er den nzeste
revolution i heemofili-behandlingen,
fastslog Ole Halfdan Larsen.

Han kunne ogsa forteelle, at et
medicinalfirma allerede er oppe pa
en halveringstid pa 93 timer i sine
forsgg. Det vil reelt betyde, at man
kun har brug for at stikke sig en til
to gange om maneden.

Med et forsigtigt geet satsede Ole
Halfdan Larsen pa, at den leengere-
varende faktor vil veere 'i handlen’
om cirka fem ar, men meget kan na
at ske endnu. Der er dog ikke nogen
udsigt til, at behandlingen vil blive
billigere.

Han kunne ogsa forteelle, at flere
medicinalfirmaer er i gang med at
forbedre effektiviteten af faktorpro-
dukterne, séledes at behandlings-
svigt undgas.

Nye forskningstiltag

Ole Halfdan Larsen fortalte ogsé om,
at forskere og medicinalfirmaer har
gang i flere speendende projekter,
der kan fa stor betydning for frem-
tidens blgderbehandling - og pa sigt
maske endda helbrede blgdere.

Blandt andet arbejdes der pa at
gore administrationen af medici-
nen lettere, sa den kan tages oralt
(i pilleform) eller subkutant (under
huden ligesom diabetikere tager
deres medicin). Mens forzeldre til de
yngste af deltagerne tog imod denne
information med stor iver, var be-
gejstringen anderledes sveer at spore
hos de mere garvede blgdere.

- Jeg tror, jeg vil besvime, hvis
jeg skal til at stikke mig i andet end
venen, udbrgd en af de rutinerede
"stikkere” med et smil.

Alle aldersgrupper virkede dog
glade for Ole Halfdan Larsens opleeg
om et andet nyt forskningstiltag pa
blgderbehandlingsfronten; genterapi.

Genterapi = helbredelse?

Ole Halfdan Larsen forklarede, at
heemofili er et godt emne for gen-
terapi, blandt andet fordi en lille
forggelse i faktorniveauet vil ggre
en keempe forskel for patienten.

Der er genterapiforsgg i gang i for
eksempel London. Her har fa men-
nesker forelgbig faet behandlingen,
og en enkelt person har forgget sit
faktorniveau fra en procent til 10
procent, det vil sige fra sveer til mild
heemofili. Dermed tyder det p3, at
genterapi maske engang i fremtiden
kan veere med til at helbrede blg-
dere. Ole Halfdan Larsen mente dog,
at der vil ga artier, fgr behandlingen
bliver mulig.

Med de mange spaendende tiltag
pa forskningsfronten var Ole Half-
dan Larsen ikke bleg for et optimi-
stisk syn pa fremtiden:

- Vi befinder os i The Golden Age of
Haemophilia Research, sluttede han.

Deltagere i Patient Haemophilia Day.
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Arets 50+ seminar

44 medlemmer og ledsagere i
50+-gruppen mgdtes den 23.-25.
september til endnu et vellykket
50+-seminar, denne gang i
Fredericia.

Af Theis Bacher

Vi startede fredag aften med mid-
dag, og det var tydeligt, at mange i
gruppen efterhanden kender hin-
anden. Snakken gik hgjt fra starten.
Faktisk sa hgjt, at vi valgte at ud-
skyde den planlagte praesentations-
runde, fordi det alligevel ikke var til
at fa grenlyd. Dog var det gleedeligt
at se, at der ogsa denne gang var
nye ansigter, som blev vel modtaget.

Gardmusik

Lgrdag formiddag startede vi - efter
en dejlig morgenbuffet - med Aage
Rasmussen, som fortalte om gard-
musikanternes liv. Gardmusikanter
var et folkefeerd fra cirka 1864 og
frem til nu, hvor begrebet stort set
ikke kendes mere, og hvor det er
vigtigt at samle og huske disse men-
nesker og deres sange og erhverv,
inden det gar i glemmebogen. Vi

hgrte musik fra Aages harmonika,
og der var mulighed for at synge
med pa de mest kendte.

Ud i det bla

Efter frokost gik turen med bus "ud i
det bla”. Vi besggte fgrst Den Refor-
merte Kirke i Fredericia, hvor vi fik
et speendende foredrag om kirkens
historie. Den Reformerte Kirke star-
tede i 1719, hvor Fredericia blev en
by med religionsfrihed, og hvortil
mange reformerte, iszer fra Hol-
land og Frankrig flygtede til, og hvor
mange af de udenlandske navne
stadig kan genfindes, blandt andet
pa gravstenene pa kirkegarden.

Fra kirken kgrte vi en meget
smuk tur til Vejle og op igennem
Greisdalen, ad snoede og sma veje,
som neermest ledte tanken hen pa
Harzen eller @strig. Senere gjorde vi
stop ved Bindeballe Kgbmandsgard,
hvor vi ngd den medbragte kaffe og
kage. Samtidig fik vi smagt pa den
lokale bjesk, som nogle af os ogsa fik
kgbt en flaske med hjem af.

Kgbmandsgarden star som et
levende museum over datidens
"gammeldaws” kgbmand, og man
kan kgbe bade Richs Kaffeerstatning
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og andre gamle ting som i 50-erne.
Mange fik handlet et eller andet fra
"gamle dage”.

Efter busturen bgd lgrdag aften
pa en dejlig middag, igen med livlig
snak hen over bordene som et klart
bevis pa, at "den gamle generation”
har mange oplevelser og erfaringer
at udveksle.

Fysisk traening

Om sgndagen var der et rigtigt godt
indleeg af Camilla Birkebaek, som er
dieetist og master i fitness og tree-
ning, om fysisk aktivitet og treening
for blgdere - ogsa de eldre. Ledsa-
gerne kunne ogsa bruge de mange
gode rad om treening.

Vi afsluttede seminaret med en
evaluering, hvor der var stor ros til
aret arranggrer for et veltilrettelagt
arrangement. Neeste ar vil vi forsgge
at finde et sted pa Sjeelland eller
Fyn, men der var ogsa stor enighed
om, at vi ikke ngdvendigvis skulle et
nyt sted hen hvert ar. Sa vil vi hel-
lere satse pa et hotel med gode og
handicapvenlige faciliteter.

Tak til alle, som deltog og var en-
gagerede, og tak til arranggrerne for
en godt tilrettelagt weekend.
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Reda fik fjernet milten

Reda var fem &r, da han fik konstateret ITP. Siden fulgte seks ar med diag-
nosen teet inde pa livet, indtil Reda og familien til sidst valgte at fa hans

milt fjernet. Her er hans mors beretning om, hvorfor milten blev fjernet og
om tiden op til og efter operationen.

Af Gitte Hassaine

Redas ITP udviklede sig voldsomt
fra starten med blodpladetal under
10. Det konstant meget lave blod-
pladetal gav store begreensninger
for Reda. Han matte ikke spille fod-
bold, han havde ikke idrzet i mange
perioder, og han blev tildelt ekstra
opsyn.

Han havde ofte voldsom nzese-
blod, der blev forsggt stoppet med
diverse operationer. En sommer,
mens vi var pa ferie i Frankrig fik

Reda en spontan indre blgdning i
maven.

Sygdommen fyldte

Redas tilfeelde har ikke veeret helt
almindeligt og har udfordret alle
omkring ham i den harfine kunst
at have is i maven og samtidig be-
skytte ham mod alvorlige, farlige
blgdninger.

De sidste par ar begyndte det ogsa
at fylde meget for Reda psykisk. Han
havde en periode, hvor han havde
sveert ved at spise og var meget

Reda havde efter

snit over navlen,

to sma snit i siden
og et lengere snit
pa cirka syv cm pa
skra, hvor milten
sad.

bange. Primeert for at dg. Men ogsa
for alle de behandlinger, han hele
tiden blev sat i.

Masser af medicin
I starten sa vi det hele an. Sa prg-
vede vi diverse kure, blandt andet
mange behandlinger med im-
munglobulin i arenes lgb. God ef-
fekt, der varede to-tre uger, men
ekstremt ubehagelige bivirkninger.
12010 var Reda sa pavirket af syg-
dommen, at der skulle ske NOGET,
sa efter mange overvejelser blev han
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operationen et lille



sat i behandling med PuriNethol,
som er kemo i pilleform. Det havde
absolut ingen effekt, kun bivirknin-
ger i form af mange infektioner, sol-
overfglsomhed med mere.

S& kom turen til Rituximab. Det
var en sveer beslutning, for produk-
tet er sa nyt, at man ikke har erfa-
ringer med langtidsbivirkninger hos
bgrn. Det var dog praksis, at man
prever Rituximab, inden man far
fjernet milten.

Reda fik indopereret en port-a-
cath, da han er frygtelig angst for at
fa lagt en venflon. Behandlingen var
fire infusioner med en uges mellem-
rum. Resultatet ville man fgrst vide
efter tre maneder. Vi ventede og
ventede. Ingen effekt — overhovedet.

Miltens tur

S4 var vi ved at veere kommet til
milten. Miltfjernelse havde veeret
oppe at vende et par ar tidligere,
hvor vi ikke var klar. Men nu var alle
kommet dertil, at vi var ngdt til at
ga linen ud, for Redas (og familiens)
liv var alt, alt for pavirket til, at dette
kunne fortseette.

For eksempel var der uger, hvor vi
var pa sygehuset 11 gange. I 5.klasse
var det fgrst i maj, at Reda havde en
HEL skoleuge uden fraveer. Og fryg-
ten for en alvorlig blgdning sled pa
alles psyke.

Laegen var ikke i tvivl. Reda var
det egentlig heller ikke — men frygte-
lig bange for alt det, han skulle igen-
nem. Han skiftevis glaedede sig eller
forbandede os og sygdommen langt
veek. Han drgmte om, hvordan hans
liv ville blive, men keempede ogsa
meget med tanker om, hvem han
egentlig ville veere uden ITP. Det var
han faktisk i tvivl om og utryg ved.

op til operationen

Reda skulle vaccineres, og op til
operationen skulle han ogsa have
immunglobulin. Det var meerkeligt

at vide, at det maske var sidste
gang. Reda blev som ventet frygtelig
syg af behandlingen og var ved at
miste modet. Jo mere DAGEN néger-
mede sig, jo mere svigtede modet.
Vi foreeldre var jo ogsa bange, sa der
skulle mobiliseres noget overskud.
Aftenen inden fik han taget blod-
prever. Hans blodpladetal var 189.
Han greed, ville ikke og var bange.
Om morgenen, da han skulle hentes
af portgren for at blive kgrt til ope-
ration, gik han i panik. Han rabte og
skreg og ville ikke med. Han fik lidt
morfin, men lige meget hjalp det.
Jeg naede at frygte, at man ville
aflyse operationen. I stedet kom en
portgr mere og de to narkoselzeger,
og sa korte vi ellers af sted med en
skrigende Reda. Han blev holdt af
leegerne og rabte om hjeelp, sa bade
Redas far og jeg var dybt ulykkelige.
Sa snart vi kom pa operationsstuen,
sprgjtede de bedgvelse i hans port-
a-cath, og Reda faldt klynkende i
sgvn. Det var helt ubeerligt at over-

veere.

Venten og opvagning
Sé ventede der os mange timers
venten. Operationen tog lang tid.

Endelig blev vi hentet - han var
kommet pa opvagningen. Vores lille
tapre fyr 1a der med rygmarvskate-
ter, dreen og diverse malerudstyr.
Han var treet og lettet. Ret hurtigt fik
man rygmarvskateteret indstillet, sa
han faktisk var smertefri, men han
var meget treet og ‘veek’.

Om aftenen kom vi op pa vores
egen afdeling. Og pludselig bad Reda
om en yoghurt og var nzesten helt
sig selv igen. Sikke en lettelse! Hurra
for rygmarvskateteret — det gjorde
virkelig de fgrste dage efter opera-
tionen udholdelige.

Ture i talkarusellen
Dagen efter viste blodprgven 260.
Var det mon immunglobulinen, der

stadig fik tallet til at stige eller ... ?
To dage efter var tallet 251, hmm.
Tre dage efter 318 og fire dage efter
389 og fem dage efter 448! Vores be-
gejstring ville ingen ende tage.

Reda kom hjem fem dage efter
operationen og havde det godt. Lidt
gm og stiv, men ellers tilpas.

Spiller fodbold
Der er nu gaet otte maneder, siden
Reda fik fjernet milten. Blodpla-
detallet har veeret lidt svingende,
hvilket har veeret fglelsesmaessigt
udfordrende. Ret hurtigt efter opera-
tionen faldt tallet, og det var skreem-
mende at fglge - for hvornar ville
det stoppe? Heldigvis stoppede det
omkring de 120.

Reda har veeret frisk og aktiv siden
midt i marts, hvor han begyndte
pa fodbold og springgymnastik. I
august var vi til kontrol, og da var
tallet faldet til 69. Det kom som et
chok for bade leegerne og os, og igen
maerkede vi denne angst - var vi pa
vej ned til de tal, Reda havde F@R
operationen? Men to uger efter var
tallet 227.

Stadig usikkerhed - men lettere

Sa vi lever stadigveek med usikker-
heden omkring det lidt svingende
tal, men ma holde fast i, at selv 69 er
meget, meget bedre end 5.

Det er en ubeskrivelig gleede at
kunne veere pa arbejde eller veere
vaek hjemmefra uden hele tiden at
skulle forberede, hvad man stiller
op, hvis nogen ringer og siger, at den
er gal med Reda.

Reda har (7-9-13) ikke veeret syg
siden operationen. Men nar han en
dag far feber, skal han straks i peni-
cillinbehandling.

Vi har stadig vores livline ude pa
afdelingen i Alborg, og Reda skal sta-
dig have sit blodpladetal malt i ny
og nze. Men vi kan, uden at blinke,
sige, at denne operation har veeret
guld veerd for alle i vores familie!



2 KVINDER

“Jeg har ogsa teenkt

meget pa, hvordan det
vil pavirke den lille,
nar hun kommer ud.

Men det beroliger
mig, at det ikke er
en arvelig sygdom,
som jeg kan give
SRS, videre til hende.”
» .-M

| weekenden 5.-6. november
2011 samledes en flok medlem-

mer i Fredericia til arets kvindetur.

Anne-Marie Haynes, der har ITP,
deltog i turen for farste gang og
har skrevet en beretning.

Af Anne-Marie Haynes

Efter knap to ar i foreningen og
snart fem ar med min blodsygdom,
s jeg frem til at mgdes og tilbringe
en rum tid med en lille gruppe kvin-
der, som ogsa lever et liv bergrt af
blod- eller blgdersygdom.

For fgrste gang skulle jeg opleve
Blgderforeningens kvindetur, og jeg
var spaendt pa at se, hvad der ven-
tede mig.

ITP: Graviditet og fodsel

Charlotte er 25 ar og har ITP. Hun
har netop veeret gravid og fgdt en
lille pige. Hendes ITP har haft betyd-
ning for hendes graviditets- og fgd-
selsforlgb. Men graviditet og fgdsel
har ogsa haft betydning for hendes
ITP - hendes blodpladetal er nemlig
blevet bedre.

Lees hendes beretninger pa:
— www.bloderforeningen.dk/gravidmeditp
— www.bloderforeningen.dk/foedselmeditp

Varm velkomst
Det fgrste positive skete, da jeg efter

forespgrgsel om transport mellem
banegarden og hotellet blev tilbudt
en kgretur. Det var en varm velkomst
- bade ved banegarden om lgrdagen
og senere, da vi alle samledes ved
hotellet - som gav den gode ramme
om vores tid sammen. Det var hér
weekendens gode samtale begyndte.

“Under min fadsel fik jeg
mange vesmerter, sa jeg
blev meget glad, da jeq fik
at vide, at mit blodplade
tal var omkring 130, og jeg
derfor godt matte fa en
epiduralblokade.”

Jeg fornemmede straks, at det var
helt rigtigt, at jeg havde tilmeldt mig
weekenden. Jeg var i selskab med
dejlige mennesker, som - med hver
deres udgangspunkt — var samlet for
at opleve det szerlige feellesskab.

Lees hele beretningen pd www.bloder-
foreningen.dk/kvindetur2011
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Kvinder med blgdersygdom i Europa

Manglende opmaerksomhed, anerkendelse og viden. Problemer med
at fa stillet en diagnose. Det er ikke enkelt at vaere kvinde med blader-
sygdom, selv om man bor i et europaeisk land. Naja Skouw-Rasmussen
fra Danmarks Blgderforenings bestyrelse var i sommer til et rundbords-
mgde om kvinder med blgdersygdom. Det foregik i den europaeiske
sammenslutning af blgderforeninger, EHC. Hun beretter her om madet.

Af Naja Skouw-Rasmussen

I juni afholdte EHC et roundtable,
det vil sige et mindre seminar, i
Brussel med titlen Women with
bleeding disorder — equal patients or
forgotten? En mindre skare af leeger,
patientforeninger, politikere og pa-
tienter var til stede. Titlen hentyder
til, at det er vigtigt at se naermere
pa, hvordan forholdene for kvinde-
lige blgderpatienter er.

Diagnose vigtig

Den ene af to leeger, der holdt opleeg,
dr. Rezan A. Kadir, fremviste under-
sggelser om, hvordan kvinder med
blgdersygdom oplever gynaekologi-
ske og seglgsningsrelaterede kom-
plikationer. Det pavirker kvindernes
helbred, sociale liv og arbejde, og

i det hele taget forringer det deres
livskvalitet. Det er derfor vigtigt at
finde de kvinder, der endnu ikke er
diagnosticeret for at give dem den
rette behandling og forbedre livs-
kvaliteten.

Den anden leege dr. Paul Gian-
grande fokuserede pa problemerne
med at diagnosticere, da én enkelt
test ikke er tilstraekkelig. Derfor skal
leegen vide, hvilke tests der er de rig-

tige. Det kan netop veere hér, keeden
hopper af, hvilket medfgrer, at den
kvindelige patient er darligt stillet.

Fokus pa opmarksomhed

Et absolut nggleord i de to oplaeg var
opmeerksomhed. Det geelder bade i
den leegelige verden og offentlighe-
den, hvor der mangler opmeerksom-
hed, anerkendelse og viden omkring
det faktum, at kvinder kan have en
blgdersygdom.

To unge franske tvillinger fortalte,
at de i deres opveekst matte keempe
for at blive diagnosticeret og efter-
fglgende anerkendt som blgdere.

De udgjorde en yderst interessant
patienthistorie, da den ene har hze-
mofili i sveer grad, og den anden er
symptomatisk bzerer med et faktor-
niveau pa 20 procent. De er nu begge
i optimal behand-
ling og utroligt
engageretiden
franske blgderfor-
ening.

Den irske for-
ening fortalte
kortfattet om de-
res strategi for at
varetage de kvin-
delige patienters

interesse og samtidig skabe opmeerk-
somhed om kvinder med blgdersyg-
domme. Desveerre var der ikke noget
nyt under solen, da det mindede
meget om Danmarks Blgderforenings
arbejde.

Intime emner
I den efterfglgende korte debat blev
sprogbrug naevnt i forbindelse med,
at det kan veere sveert at diskutere
menstruation og graviditet i visse
fora, da det er intime emner. Det kan
have betydning, om der er mzend
til stede, og om forummet er for of-
fentligt. Derudover kan der vzere en
sprogbarriere i forhold til minoritets-
grupper.

Jeg kan kun opfordre til, at alle
kvinder i foreningen engagerer sig
i debatten om, hvordan vi sammen
kan forbedre livskvaliteten for kvin-
der med blgdersygdomme.

To unge franske tvillinger fortalte, at
de i deres opvaekst matte kaempe for at
blive diagnosticeret og efterfolgende

anerkendt som bladere.
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pa rejsen

Det kan vaere vanskeligt at seette
sig ind i forsikringsselskabernes
mange regler og paragraffer.
Hvilke regler gaelder, nar man har
en kronisk sygdom som for ek-
sempel haemofili, von Willebrand
eller ITP? Laes med her og fa de
pracise retningslinjer.

Af Maria Christensen

Den offentlige rejsesygesikring
Det gule sundhedskort og det bla
sygesikringskort - ogsa kaldet EU-
sygesikringskortet — er en del af den
offentlige forsikring.

Det gule sundhedskort
Det gule sundhedskort deekker stu-
die- og ferierejser inden for EU i op
til en maneds varighed. Men som
kronisk syg kan du ikke veere sikker
pa, at det gule sundhedskort deekker
din behandling i udlandet. Du har
dog mulighed for at finde ud af det!
Firmaet SOS International vareta-
ger den offentlige rejsesygesikring,
og pa deres hjemmeside kan du te-
ste, om du har brug for en forhands-
godkendelse. Hvis testen viser, at
du ikke har brug for en forhands-
godkendelse, kan du rejse trygt i

forvisningen om, at du er deekket
af det gule sundhedskort. Hvis du
derimod har brug for en forhands-
godkendelse, skal du kontakte SOS
International.

Veer opmeerksom pa, at det gule
sundhedskort ikke desekker, hvis du
tager et par dages ferie i forbindelse
med en forretningsrejse.

Det bld EU-sygesikringskort

Det bla EU-sygesikringskort deekker
kroniske sygdomme og ikke-akut
opstéet sygdom i udlandet. Hvis din
sygdom forvzerres, mens du er i ud-
landet, eller du far brug for et kon-
trolbesgg hos leegen, vil det bla syge-
sikringskort altsa deekke dig ind.

Her skal du dog veere opmaerksom
pa, at det bla kort kun giver dig ret
til behandling pa samme vilkdr som
personer i det pageeldende land. Er
du for eksempel rejst til Rumeenien
og far en blgdning, sa vil du blive
behandlet som enhver anden ru-
meaensk blgder.

Desuden kan der opsté en vis
egenbetaling — en egenbetaling, som
du ikke senere vil kunne f refunde-
ret af den danske sygesikring.

Det bla sygesikringskort deekker
kun rejser inden for EU, Schweiz og
E@S-landene og kun op til et ar.

Hverken det gule eller det bla kort
deekker, hvis du far brug for hjem-
transport. Det er for egen regning
- med mindre du tegner en privat
forsikring.

Den private forsikring

Den private forsikring kan dsekke
dig pa rejser uden for EU, og den
giver dig mulighed for at tegne en
sygehjemtransport, sa du ikke selv
skal betale, hvis uheldet er ude.

Din private rejseforsikring kan
ogsa kreeve, at du far en medicinsk
forhandsgodkendelse inden afrejse.
SOS International, der varetager den
offentlige rejsesygesikring, admini-
strerer ogsa 44 private forsikrings-
selskaber, nar det kommer til me-
dicinske forhandsgodkendelser. P&
deres hjemmeside kan du se, om dit
forsikringsselskab er et af de 44.

Huvis dit forsikringsselskab figure-
rer pa listen, kan du kontakte SOS In-
ternational og forhgre dig nsermere.
Er dit forsikringsselskab ikke pa
listen, ma du tage kontakt direkte til
din private rejseforsikring for at fa en
medicinsk forhandsgodkendelse.

Det er ikke nok, at du selv eller
din egen laege siger god for, at din
tilstand er stabil — det skal du have
forsikringsselskabets ord for!



Tillegsforsikring

Ved bade det gule sundhedskort og
din private forsikring skal du veere
opmerksom pa3, at de ikke deekker,
hvis du krydrer en forretningsrejse
med et par dages ferie. Hvis du for
eksempel er pa forretningsrejse

i seks dage og beslutter at blive i
landet og holde ferie en dag ekstra,
er du altsa ikke er deekket ind. Der
skal du tegne en tilleegsforsikring for
denne del af rejsen.

Kilde: Den Sociale Sikringsstyrelse
(2007) og SOS International (2011)

Nyttige links og
oplysninger:

Du kan lzese mere om rejsesyge-
sikringen pa www.bloderforenin-

gen.dk/rejsesygesikring.

SO0S International: www.sos.dk.

Skriv til SOS International pa
rejseservice@sos.dk eller ring pa
direkte telefon 38 48 82 50.

Foraeldre-bgrn seminar 2011

Barn med ITP og hamofili, deres
foreldre og sgskende samledes

til en weekend med gensyn, leq,
hygge, faglige oplaeg og erfarings-
udveksling pa arets foreeldre-bgrn
seminar.

Af Mikael Frausing

I stralende solskin ankom 75 forvent-
ningsfulde deltagere til kursuscentret
Svenstrupgaard ved Korsgr. Aftens-
maden fulgtes af en uformel hyggeaf-
ten, hvor der var tid til at genoptage
samtalen fra sidste ar eller byde nye
ansigter velkommen.

Seminaret havde deltagelse af cirka
20 familier. Et par af familierne var
ny-diagnosticerede og med for fgrste
gang. Seminarerne er en rigtig god
mulighed for at mgde andre familier
1 samme situation og leere af deres
erfaringer.

Omsorg uden overbeskyttelse
Weekenden bgd ogsa pa faglige op-
leeg. Psykolog Charlotte Jensen holdt
et opleeg om 'Bgrn med kronisk syg-
dom og livet i familien'. Vi hgrte om
bgrnenes behov for omsorg uden
overbeskyttelse, om udfordringer i
parforholdet, om sgskendejalousi og
om meget andet.

Om eftermiddagen delte gruppen
sig. Familier med ITP hgrte Mimi
Kjeersgaard fra Aarhus Universitets-
hospital redeggre for sygdommen ITP,
symptomer og behandlingsmulighe-
der. Familier med heemofili udveks-
lede erfaringer med bgrnehaver og
institutionspasning.

Tur i svommehallen
Bagefter gik alle, bgrn og voksne, i
svgmmehallen. Lgrdag sluttede med

middagsmad og seminarets ufor-
melle rgdvins-hyggeaften.

Sgndag fortsatte det gode vejr.
Bgrn, bgrnepassere og forzeldre gik
pa skattejagt med quizzer, lege og
opgaver, mens andre planlagde
fremtidens foreeldre-bgrn seminar.

Pa gensyn
Efter en stralende weekend med
stort udbytte for alle kunne vi drage
hjemad. 'De nye' fik megen ny vi-
den og en tryghed i at se, at livet
med ITP eller heemofili ikke byder
pa uoverstigelige forhindringer. 'De
erfarne' fik ogsa megen ny viden og
rig mulighed for at fa bekreeftet eller
udfordret sit syn pa livet med kro-
nisk sygdom.

Alle forlod Korsgr med et varmt

'Pa gensyn nzeste ar!'




INDSPARK

Fremtiden afhaenger af
DIN deltagelse i kliniske studier!

Af Benny Sgrensen

Det er nu det geelder ... og uret tik-
ker. Med andre ord - dette er et
ngdrab!

Fremtidens kvalitet og optime-
ring af behandling afhsenger af, at
langt flere blgdere deltager i kliniske
studier. Og at flere ggr noget aktivt
opsggende for at deltage.

Udvikling og videreudvikling af
medicin - og méske ligefrem hel-
bredelse af blgdersygdom med gen-
terapi - er betinget af patientdelta-
gelse. Det lyder meget nemmere end
det er, for det kreever en - ofte stor
—indsats at deltage i et klinisk stu-
die. Jeg vil dog opfordre til at teenke
langsigtet.

Hvad kraever det af patienterne?
Det kreever tid og blodarer. Der tages
rigtig mange blodprgver under et
klinisk studie. Nogle studier, for ek-
sempel fase 1 studier, kreever meget
tid og omfattende prgvetagning.
Enkelte kreever overnatning pa syge-
hus en eller to dage. For deltagelse
i sadanne studier modtager man
naturligvis gkonomisk kompensa-
tion, men det er vanskeligt at ind-
passe, hvis man har arbejde eller
andre forpligtelser.

Men der er et studie til alle, der
gnsker at veere med! Der er fase
2 kliniske studier, der er knap sa
tidskreevende og fase 3-studier, der
er nemmere at forene med et ar-
bejdsliv. Derudover kan man ogsa
hjzelpe ved at give en enkelt blod-
prove til et preeklinisk forsgg.

Hvad kreaever det af
hamofilicentrene?

Det er ikke kun patienterne, der
skal stille op. Heemofilicentrene

skal ogsa veere aktive og opsggende
med at deltage i kliniske studier.
Det kreever ressourcer, international
netveerksaktivitet og prioritering.
Men s giver det ogsa enorme for-
dele, for eksempel en masse erfaring
med kommende produkter og be-
handlingsformer. Deltager centrene
ikke i kliniske studier, bliver de
hurtigt heegtet af udviklingen, for
mange studier bliver fgrst offentlig-
gjort efter lang tid. I den mellem-
liggende periode har de deltagende
centre faet indsigt i den nyeste
viden.

Hvad kraever det af
Blgderforeningen?

For at heemofilicentrene veelger

at fokusere pa kliniske studier, er
det vigtigt, at de bliver bakket op
og opfordret til det af patienterne.
Her kan Blgderforeningen - der jo
er patienternes stemme - spille en
rolle. Er det ressourceproblemer,
der er med til at afholde haemofili-

Hvad mener du:
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Benny Serensen,
MD, ph.d., director
of Haemostasis
Research Unit,
Honorary Lecturer,
Associate professor

centrene fra at deltage i kliniske
studier, sa ma Blgderforeningen
gore, hvad den kan for at situatio-
nen bedres.

Hvad kan DU ggre?

Du ma spgrge dig selv: Vil jeg veere
med til at sikre, at kommende gene-
rationer af blgdere far en bedre
behandling? Er jeg villig til at fa
taget en eller flere eller rigtig, rigtig
mange blodprgver? Hvor meget tid
kan jeg afse til det? Derefter kan du
tage kontakt til dit heemofilicenter
og spgrge, hvad der er af muligheder
for, at du kan deltage i et klinisk
studie. Er der ikke et studie til dig i
Danmark, kan det veere det findes
internationalt. Der er med andre ord
masser af muligheder. Bare sig til -
maske kan jeg formidle kontakt til et
studie, der passer til dig...

Har dagens blgdere en saerlig forpligtelse til at deltage i kliniske studier for
at sikre morgendagens blgdere bedre behandling? Var med til at debattere
det aktuelle indspark pa www.bloderforeningen.dk/indspark.
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Kalender

31. Landsindsamlingen slutter

15. Ansagningsfrist Bledererstatningsfonden

29. Sjeeldne-dagen 2012

15. Ansggningsfrist Forsknings- og Stgttefonden

17. World Haemophilia Day

21.-22. Arsmode, Kobaek Strand

1. Ansggningsfrist Hepatitis C-legatet Tag den hjElm 0g lad den

7. Ansggningsfrist Blodererstatningsfonden vandre ...
Danmarks Blgderforening har faet overleveret
en del hjelme, som ikke lzengere passer deres

Nye telefonnumre i Skejby oprindelige ejermand. Dem giver vi gerne gratis
videre til andre. Har dit barn brug for en hjelm?

Aarhus Universitetshospital, Skejby, har faet nye telefonnumre. Sa kontakt sekretariatet pa tlf. 33 14 55 05 eller

Find de nye numre til berneafdeling og heemofilicenter her: mail: dbf@bloderforeningen.dk.

www.bloderforeningen.dk/centervest

N a Ce - Bladerforeningen har oprettet sin Vi haber, at mange vil folge siden, og vi
y egen side pa facebook: haber mindst lige sa meget, at mange

o facebook.com/bloderforeningen vil komme med kommentarer og indleeg
b OO k S I d e Tryk 'Synes godt om', hvis du har pa den. Det er en fantastisk made for
en facebook-profil og gerne vil falge foreningen at fa tilbagemeldinger og
Synes gOdt Om ' med i din newsfeed, nar Blader- 'nys' om, hvad der rorer sig og betyder
foreningen laegger en nyhed, et link noget i en hverdag med blgdersygdom...

eller billeder op.

o




Stot bladerforeningens arbejde

Tak for jeres bidrag -

husk ogsa foreningen i 2012
Takket veere kontant opbakning fra
Blgderforeningens medlemmer og
andre stgtter lykkedes det i septem-
ber foreningen at genopna sin status
som almennyttig forening efter lig-
ningslovens § 8A og § 12 stk. 3.

Det har stor betydning. Blandt
andet kan gaver og bidrag til for-
eningen traekkes fra i skat, ligesom
det har betydning for foreningens
muligheder for at fundraise.

Godkendelsen gives kun til for-
eninger, der blandt andet kan pavise
bidrag fra et vist antal bidragsydere i
en periode over tre ar. Ved arsskiftet
mistede foreningen godkendelsen,
men har nu faet den tilbage, fordi
et tilstreekkeligt stort antal valgte at
bidrage. Godkendelsen geelder med
tilbagevirkende kraft for hele 2011.

Danmarks Blgderforening vil
gerne sige tusind tak til alle, der har
stgttet op om foreningens arbejde

ved at donere et bidrag pa mindst
50 kroner!

Foreningen har hvert eneste ar
brug for bidrag for at opretholde god-
kendelsen. Sa vi haber, at I ogsa de
kommende ar vil stgtte op. Blot 50
kroner kan betyde en stor forskel...

Traek selv sma bidrag fra i skat

Fra 2012 bliver det muligt at traekke
alle bidrag fra 1 krone til 14.500 kro-
ner til en almennyttig forening fra i
skat. Hidtil har det kun veeret muligt
for belgb over 500 kroner. Du kan
altsa fra 2012 ogsa traeekke mindre
belgb fra i skat - for eksempel 50
kroner. Det eneste, det kraever, er,
at du opgiver dit cpr.nr., nar du ind-
betaler bidrag til Danmarks Blgder-
forening - sa sgrger vi for at under-

rette skatteveesnet.
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