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LEDER

V . .
Hvordan skal fremtidens blgderforening se ud? Hvad skal vi fokusere

pa? Hvilke medlemsaktiviteter skal der satses pd? Hvad er vores politiske
rolle i de kommende drs sundhedssystem?

13|18y SJe7 0304

Ilyset af vores 50-drs jubileeum sidste dr er ovenstdende spprgsmal
serdeles relevante at stille, og i den kommende tid vil vi forsgge at finde
svarene. Lige efter sommerferien mgdes vi i bestyrelsen for fgrste gang
fysisk i halvandet dr til et bestyrelsesseminar, der skal veere med til at
seette retning for de kommende ars arbejde i foreningen.

Visioner og fremtidsplaner var ogsa pa dagsordenen sidste dr, men
coronapandemien kom i vejen. Vores arbejde i savel bestyrelsen som i
sekretariatet har det sidste halvandet dr veeret praeget af udfordringer
og usikkerhed. Medlemsaktiviteter har skulle omarrangeres eller
aflyses, mange henvendelser fra bekymrede medlemmer, og vaccine-
situationen har veret tilspidset. Dertil skal leegges, at sekretariatet har
veret ngdsaget til at arbejde hjemmefra det mest af tiden under corona.
Det har med andre ord ikke vaeret helt let at drive en patientforening
som vores. Derfor var vi for kort tid siden ogsd ngdt til igen at udskyde Visioner og fremtidsplaner
vores generalforsamlingen til august, da revisor ikke ndede at godkende 2 2

arsregnskabet. Det vil jeg pa vegne af hele bestyrelsen og sekretariatet var ogsa pa dagsordenen

Jacob Bech Andersen, formand

gerne beklage dybt. sidste 5I:, men corona-
pandemien kom i vejen. Vores

Men nu lysner corona-situationen forhabentligt, og snart kan vi igen arbejde i savel bestyrelsen

koncentrere os mere om fremtiden og udviklingen af Danmarks som i sekretariatet har det

Bloderforening, sidste halvandet ar vaeret

I den proces er vi ogsa meget glade for at hgre fra medlemmerne. Sa har pr:aget af udfordringer og

du ris, ros eller stgrre tanker for fremtidens blpderforening, sa ring eller usikkerhed.

skriv endelig til os.

God sommer!
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Sa kom vaccinerne

Og i kelvandet har retningslinjer, regionale forskelle og usikkerhed
om bivirkninger fyldt meget det sidste halve ar — bade blandt
medlemmerne og i sekretariatet.

Er det sikkert for mig at blive vaccineret

mod corona, nar jeg har en blpdersyg-
dom? Det spgrgsmal har vi i sekretaria-
tet fdet stillet mange gange de seneste
seks maneder. Og med god grund. For
der har veret usikkerhed om, hvordan
man skal forholde sig til coronavacci-
nerne, nar man har en blgdersygdom.

Blgdersygdom ikke hindring for
vaccination

Da myndighedernes forste retnings-
linje for handtering af vaccination

mod corona udkom d. 22. december
2020, fremgik det, at mennesker med
blpdersygdom ikke burde vaccineres pa
grund af risikoen for muskelblgdnin-
ger. Heldigvis var Sundhedsstyrelsen
meget lydher, da vi sammen med de

behandlingsansvarlige leeger henvendte
os og argumenterede for, at muskelblgd-

ninger kan forebygges. Derfor blev ret-

ningslinjen endret allerede d. 12. januar

2021, sd det nu fremgar, at mennesker
med blgdersygdom som udgangspunkt
kan fplge vaccinationsprogrammet. Du
kan laese de konkrete anbefalinger om
coronavaccination pa www.bloderfor-
eningen.dk.

Vaccination til hiv-smittede bledere
Coronapandemien har vakt minder fra
1980’erne, hvor mange mistede livet pd
grund af hiv og aids. I foreningen har vi
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haft seerlig opmarksomhed pd at sikre,
at gruppen af hiv-smittede blgdere blev
tilbudt vaccination mod COVID-19
som en del af gruppe 5. Gruppe 5 er
malrettet personer i seerligt pget risiko
for alvorligt forlpb ved coronavirus.
Allerede ijanuar tog vi kontakt til de
infektionsmedicinske afdelinger pa
Rigshospitalet og Skejby. Her fra var
meldingen, at man som velbehandlet
hiv-smittet kun eri let gget risiko for et
sveert forlpb ved smitte med corona —
men at afdelingerne alligevel ud fra et
forsigtighedsprincip ville indstille grup-
pen til vaccination i gruppe 5.

Regionale forskelle

For Blpderforeningen er det en maerke-
sag, at blpderpatienter uanset bopeel far
tilbudt samme behandling bade nar det
geelder blpderbehandling og vaccine
mod COVID-19. Derfor var det ogsa
steerkt bekymrende, at vi —ligesom flere
andre diagnosegrupper — oplevede store
regionale forskelle pa, hvor hurtigt
patienter blev tilbudt coronavaccine.
Mens blpdere pa Sjeelland og i Hoved-
staden relativt hurtigt blev indkaldt til
vaccination, mdtte blgdere i de gvrige
regioner vente. Til stor frustration for
bade leeger, patienter og patientfor-
eninger. I Blpderforeningen rykkede vi
bdde Skejby og var i kontakt med Hiv-
Danmark, som ogsa rykkede for, at hiv-
smittede i Vestdanmark blev vaccineret
hurtigst muligt.

Usikkerhed om bivirkninger
Spergsmalet om bivirkninger ved vac-
cinerne har ogsa fyldt meget — serligt
spergsmal i relation til ITP, som er en
autoimmun sygdom. Mange har veeret
usikre, da det er velkendt, at ITP kan
opsta i forbindelse med vaccination. Vi
har i Blpderforeningen Ipbende fulgt
med i erfaringer og anbefalinger fra
udlandet. Vi har ogsa lpbende varet i
kontakt med blandt andre Henrik Fre-
deriksen, overlege pd Odense Universi-
tetshospital og formand for Dansk Hee-
matologisk Selskab, som du kan laese et
interview med pa s. 5 om netop ITP og
det sjeeldne VITT-syndrom.

Ikke i gget risikogruppe

Sidst men ikke mindst har der veret
usikkerhed om, hvorvidt hemofilipa-
tienter er i serligt pget risiko for alvor-
ligt forlgb ved coronavirus. Udenland-
ske erfaringer tyder ikke pd det, men
ud fra et forsigtighedsprincip valgte

de danske hemofilicentre alligevel i
foraret at indstille heemofilipatienter
til vaccination i gruppe 5. Direkte ad-
spurgt har Sundhedsstyrelsen dog over
for Blgderforeningen svaret, at personer
med blgdersygdomme ikke er i serligt
gget risiko for et alvorligt forlpb med
COVID-19. Hvad det vil fa af betydning
for kommende vaccinationsrunder, vil
foreningen ga i dialog med haemofili-
centrene om.



ITPog VITT er to
forskellige sygdomme

Hverken ITP-patienter eller blgdere ser ud til at have st@rre risiko for at fa
VITT end alle andre. Men en covid-19 vaccine kan sandsynligvis fa ITP til at
blusse op midlertidigt, ligesom det er set ved andre vacciner.

Den 14. april blev det klart, at Astra-
Zeneca-vaccinen blev taget ud af det
danske vaccineprogram. Siden led
Johnson & Johnson-vaccinen samme
skaebne. Baggrunden var med Sgren
Brostrgms ord: "Der er er simpelthen
kommet en ny sygdom ind i vores
leereboger.”

Sygdommen, han hentyder til, kaldes
Vaccineinduceret Immun Trombo-
tisk Trombocytopeni (VITT) og ses i
sjeldne tilfeelde efter modtagelse af en
af de to vacciner. VITT forer til et fald i
blodplader samtidig med blodpropper
atypiske steder i hjernen og de store
indre organer.

Selvom VITT er en ny diagnose, ligner
den en sygdom, som allerede er kendt,
forteeller Henrik Frederiksen, overlaege
pa Hematologisk Afdeling pd Odense
Universitets Hospital.

“Det minder om en sygdom (HIT), som
er udlgst af et bestemt blodfortyndende
leegemiddel. Ligesom VITT er den me-
get sjeelden,” siger Henrik Frederiksen.

Fordi der allerede er erfaringer med be-
handling af denne sygdom, har legerne
heldigvis et bedre udgangspunkt for at
behandle VITT, nu hvor de har identifi-
ceret mekanismerne bag.

Forskellen pa VITT og ITP

Nar man har ITP, seetter antistoffer sig
fast pa blodpladerne, som signalerer
til immunforsvaret, at det skal angribe
og pdelegge blodpladerne. Man ved
endnu ikke, hvad der starter processen,
men det er tydeligt, at hvis immun-
forsvaret aktiveres af en anden arsag,
for eksempel en infektion eller maske
en influenzavaccine, kan der vere en
tendens til, at ITP blusser op hos nogle
patienter.

Ved VITT er det ogsa et antistof (anti-
PF4), der setter sig fast pa blodpla-
derne, men det er et helt andet end
dem, der eri spil ved ITP. Ud over, at
det far immunforsvaret til at angribe
blodplader, setter det samtidig gang i,
at blodpladerne klistrer sammen. Det
far blodpladetallet til at falde, samtidig
med at der dannes blodpropper.

For personer med ITP er der endnu ikke
fundet data, der tyder pa, at de ogsa
skulle veere specielt i risikogruppe for
VITT, netop fordi det er et helt andet
antistof, der er i spil.

Kan vaccinerne fa ITP til at blusse op?
“Jeg har set pa, hvad der er beskrevet
om opblussen af ITP ved covid-19 vacci-
ner. Der er ikke sd meget data endnu, sa
det er svaert at sige noget definitivt. Jeg
vil dog ikke blive overrasket, hvis det
viser sig, at der er en tendens til forbi-
gdende opblussen, ligesom vi kender
det fra andre vacciner,” forteller Henrik
Frederiksen.

Det kan bade veere ved kendt velbe-
handlet og stabil ITP, eller det kan vere
en person med uopdaget ITP, som plud-
selig efter en vaccination begynder at fd
symptomer som blgdninger under hu-
den i form af bld marker eller petekkier.

“Indtil videre er der god grund til at an-
tage, at det vil veere forbigdende,” fast-
slar Henrik Frederiksen, som anbefaler
patienter med ITP at fglge vaccinepro-
grammet i fald Sundhedsstyrelsen pa et
tidspunkt revurderer beslutningen om
igen at benytte de to vacciner.

Det eneste tidspunkt, hvor ITP-patien-
ter skal veere opmaerksomme er, hvis
de er blevet behandlet med rituximab
inden for de sidste seks maneder. Her
anbefaler Dansk Hematologisk Sel-
skab, at man holder sig til mRNA-vac-
cinerne, som for tiden udgeres af Pfizer
og Moderna.

Sadan behandles VITT

| behandlingen af VITT gzelder

det om at balancere mellem
risikoen for blgdninger og
blodpropper. For at bremse
processen med at immunforsvaret
angriber blodpladerne, giver

man immunglobuliner, og nar
blodpladetallene tillader det, gives
blodfortyndende medicin, sa der
ikke dannes blodpropper.
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TEMA: LIVSKVALITET

Resultater fra
livskvalitets-
undersggelserne

Livskvalitetsunderspgelserne er gennemfgrt i 1989, 2001 og 2012 og
viser gget livskvalitet blandt danske blgdere gennem mere end tre artier.
De resultater er nu publiceret internationalt.

Af professor Jakob Bue Bjgrner og
ekstern lektor Christina Schnohr

Danmarks Blgderforening har siden
1989 gennemfert livskvalitetsunder-
spgelser blandt danske blpdere med
moderat til sveer grad af heemofili

eller von Willebrand type 3. Professor
Jakob B. Bjgrner fra Institut for Folke-
sundhedsvidenskab (Kgbenhavns
Universitet) preesenterede resultaterne
pa foreningens darsmede i 2013.12017
genoptog Blpderforeningen samar-
bejdet med Jakob Bjgrner, som stod i
spidsen for international publicering af
data fra livskvalitetsundersggelserne.
Frugten af samarbejdet blev to artikler
publiceret i hhv. 2018 og 2019', og yder-
ligere to udkast til artikler. Eftersom
data efterhanden har nogle dr pa bagen,
har flere redaktioner pa videnskabelige
tidsskrifter desverre afvist at antage
artiklerne. Det understreger, at det vil
vere relevant at udarbejde en ny livs-
kvalitetsundersggelse snarest muligt.
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Blgderne bliver ldre

Overordnet set har livskvalitetsunder-
spgelserne vaeret med til at vise, at der
pa flere omrader er en positiv udvikling
i blpdernes livskvalitet, og samtidig gi-
ver underspgelsen vigtige spor for, hvad
der fortsat er vigtigt at have fokus pa. Et
generelt fund veerd at fremhave er, at
andelen af patienter i den aldste alders-
gruppe (55-88 dr) steg fra 4% (1988) til
18% (2012), hvilket i sig selv er positivt,
men ogsd en vigtig motivation til at
undersgge naermere, om der bade fgjes
ar til livene — livskvalitet — udover at
der fgjes liv til drene for patientgrup-
pen. Artiklerne, der er blevet udarbej-
det dykker netop ned i detaljerne bag
de liv, der er forleenget for deltagerne i
underspgelsen, og resultaterne beskri-
ves herunder.

Vasentlige forbedringer i
ledmobilitet

12018 udkom den fgrste artikel med
fokus pa fysisk funktionsevne og led-
skader. Eftersom de positive virkninger

af faktorbehandling er veletablerede,
ville denne artikel undersgge @ndrin-
ger i blpdningsfrekvens, ledmobilitet,
fysisk funktion og symptomer hos
patienter med moderat til sveer haemo-
fili A eller B, hvoraf 128 patienter var
medi1989,15612001 og 1641 2012.
Patienterne havde beskrevet deres
antal blpdningsepisoder, anvendelse

af faktorkoncentrat, forekomsten af
andre sygdomme, ledmobilitet, fysisk
funktion og symptomer i spgrgeske-
maet. Analyserne underspgte hvilke
endringer, der var sket over tid ved
regressionsmodeller, som er en metode
hvor man kan tage hejde for @ndringer
ialdersgruppen. I 1988 blev der pri-
meert fundet hoj risiko for bledningse-
pisoder i aldersgruppen 16-34 ar, og i
2012 blev der primeert fundet hgj risiko
ialdersgruppen 35-54 dr. Analyserne
viste, at fysisk funktionsevne steg mar-
kant fra 1988 til 2012, men viste ogsa
en meerkbar nedgang blandt de seldre
aldersgrupper; selv i 2012. Smerter i
arme & ben, angst og depression faldt



markant, men rygsmerter steg — og de
analyser var statistisk signifikante.

Artiklen fra 2018 konkluderede, at der
er sket veesentlige forbedringer i led-
mobilitet og fysisk funktion i Igbet af
de sidste 24 ar, men at blpdere eldre
end 35 dr stadig oplever fald i disse om-
rader med alderen. Denne tilbagegang
understreger vigtigheden af livslang
behandling og kontinuerlig rehabilite-
ring af blpderpatienter.

Uddannelse og beskaftigelse

En anden upubliceret artikel gik i
dybden med sociale forhold og social
deltagelse, og den fandt at andelen med
videregdende uddannelse eller som var
fuldtidsbeskeeftiget var steget mellem
1988 til 2012.12012 havde blpdere be-
tydeligt feerre sygedage og sengedage
end tidligere, hvilket hang godt sam-
men med det overordnede fund, at der
var hgjere livskvalitet. Sammenlignin-
gen af data til artiklen fandt dog ogsa
at der ikke var forskel pa sociale aktivi-
teter, praktisk hjeelp, fplelser af ensom-
hed eller livstilfredshed. I arbejdet med
at udarbejde denne artikel sammenlig-
nede vi andelen af blpdere, der boede
med en partner eller egtefelle, og den
andel adskilte sig ikke fra befolkningen
generelt.

Denne artikel konkluderede at danske
blgdere oplevede betydelige forbed-
ringer fra 1988 til 2012 i uddannelse,
beskeftigelse, familiesituation, syge-
dage og sengedage. Sammenlignet med
den generelle befolkning involverer de
resterende udfordringer beskaeftigelse
og sygefraver, hvilket yderligere under-
streger vigtigheden af livslang behand-
ling og rehabilitering.

@get livstilfredshed blandt hiv-
smittede blgdere

Artiklen, der udkom 12019, havde
fokus pa de patienter, der blev smittet
med HIV mellem 1975 og 1985, og satte
skarpt fokus pa denne under-gruppe, og

at beskrive byrden af hiv-infektionen.
Analyserne beskrev @ndringer fra 1988
til 2012 i trivsel, social funktion, ople-
velsen af stigma og abenhed omkring
sygdom blandt HIV-positive blpdere.
Denne artikel inkluderede 53 patienter
11989, 2112001 og 1812012, som blev
(matchet) sammenlignet med HIV-
negative blgdere for hvert underspgel-
sesar, og pa den made blev tendenser
over tid analyseret. I 1988 havde HIV-
positive blpdere flere psykosomatiske
symptomer end HIV-negative blgdere.
Nar forskellene i trend over tid blev
analyseret nermere, var der stgrre
forbedringer i livstilfredsheden blandt
HIV-positive end blandt de HIV-nega-
tive, men de HIV-negative havde en
stprre stigning i uddannelsesniveauet
sammenlignet med HIV-positive blg-
dere. Der blev lavet analyser begrenset
til HIV-positive blgdere, som viste en
stigning i opfattet stigmatisering.

Artiklen fra 2019 konkluderede, at
mange forskelle pa HIV-positive og
HIV-negative blgdere synes at vere ud-
jeevnet mellem 1988 og 2012, men ogsa
at HIV-positive blpdere i 2012 stadig
oplevede stigmatisering og lavere ud-
dannelsesniveau.

Hepatitis C medfgrte gget
sygdomsbelastning

Endnu en upubliceret artikel gik i dyb-
den med nogle af de dobbelt-ramte”
patienter, som ud over blpdersygdom-
men ogsa havde kronisk leverbeteendel-
se (hepatitis C, HCV). Den undersggelse
sammenlignede livskvalitet mellem
patienter som for nuveerende, tidligere
eller aldrig havde haft HCV. Data fra
blpdere med HCV blev indsamlet i
2001 og 2012, hvor hhv. 89 og 76 blg-
dere havde besvaret spgrgeskemaerne,
hvoraf hhv. 18 og 28 aldrig havde haft
HCV, sa de blev en sammenlignings-
gruppe, for dem som enten havde haft
eller stadig havde HCV. Selvom sam-
menligningsgrupperne i denne artikel
var relativt smd, var konklusionerne
ret klare; 1 2012 oplevede blpdere med
HCV flere psykosomatiske symptomer,

TEMA: LIVSKVALITET

lavere selvvurderet helbred og flere
begrensninger forarsaget af deres blg-
dersygdom end de blpdere som aldrig
havde haft HCV. Gruppen med tidligere
HCV placerede sig imellem. Der var
ikke veasentlige eendringer over tid at
spore. Denne artikel konkluderede, at
sygdomsbyrde med bade nuvarende og
tidligere kronisk leverbetaendelse bor
tagesibetragtning, ndr man vurderer
behovet for psykologisk og fysisk stotte
til blpdere med leverbetendelse. Siden
seneste livskvalitetsundersggelse har
blpderne med HCV faet ny effektiv
behandling mod HCV (direct acting
antivirals, DAAs).

Tak til forfatterne bag artiklerne:
Christina Schnohr, Emilie B.
Ingvorsen, Theis Bacher, Terkel
Andersen, Lars Lehrmann, Eva
Funding, Lone Hvitfeldt Poulsen,
Jan Gerstoft, Alex Laursen,
Karen B. Holm og Jakob Bue

Bjorner.

Udarbejdelsen af de fire viden-
skabelige artikler er gjort

mulig med stgtte fra medicinal-
firmaerne Shire (nu Takeda),
Novo Nordisk og Gilead.

1) Schnohr, Bacher, Andersen, Lehrmann, Funding, Poulsen,
Holm, Bjerner. “Joint mobility and physical function of
Danish hemophilia patients: a three-wave panel study
spanning 24 years”, Acta Haematologica, 2018;140:240-6. og
Ingvorsen, Schnohr, Andersen, Lehrmann, Funding, Poulsen,
Holm, Laursen, Gerstoft, Bjorner. “Development in well-
being and social function among Danish hemophilia patients
with HIV: a three-wave panel study spanning 24 years”.
BMC Public Health, 2019;19:1714.
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TEMA: LIVSKVALITET

Podcast om smerter

Trods sikker og effektiv behandling oplever mange voksne blgdere at fa
kroniske smerter. Med tre nye podcasts stiller vi skarpt pa, hvad man i dag ved
om smerter og nye metoder til smertebehandling.

Af Karen Binger Holm

Selvom der er sket mange positive ting
i forhold til blgderbehandling gennem
arene, sa er daglige — neermest kroniske
smerter — stadig en del af hverdagen for
flere patienter med en blpdersygdom.
Livskvalitetsundersggelsen fra 2012
slog fast, at smerter er noget, der fylder
meget i blgdernes liv — specielt hos den
lidt eeldre generation. I underspgelsen
svarede 72 procent af de adspurgte
voksne blgdere, at de havde oplevet
smerter eller ubehag i arme, knee, hof-
ter eller andre led inden for de seneste
4 uger. Med til historien herer det, at
blpdergruppen har mange forskellige
livshistorier alt atheengig af, hvilken
blpderbehandling man har haft adgang
til.

Tre podcast stiller skarpt
Gennem tre afsnit seettes fokus pa for-

skellige aspekter af smerter. Fprste afsnit
handler om, hvad smerter er, og hvordan

man kan male smerter. Her interviewes
blandt andre professor Thomas Graven-
Nielsen fra Aalborg Universitet, som i
sin forskning blandt andet har pavist, at
smertepavirkede muskler kan overfgre
smerten til “raske” muskler. Thomas
Graven-Nielsen forklarer, at ndr man
ileengere tid har haft akutte smerter,
kan det skabe kludder i de signaler som
skadested og hjerne sender frem og til-
bage. Der sker simpelthen en @ndring

i centralnervesystemet som betyder, at
smerterne bliver kroniske, og smerter-
nes oprindelige funktion med at advare
ikke leengere giver mening.
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Nar smerterne tager styringen
Andet afsnit stiller skarpt pa, hvordan
smerter hos blgdere kan behandles,
mens Jesper og Tem i tredje og sidste
afsnit forteeller om, hvordan kroniske
smerter i dag pavirker deres hverdag.
Jesper er 51 dr gammel og hari dag dag-
lige smerter. ”Jeg har ondt konstant”,
forteller Jesper; “min krop begynder
at styre mig. Smerten, den kan jeg godt
leve med, den er jeg vant til, jeg lever
igennem den. Men ndr det gdr pa hjer-
nen og det pavirker min made at veere
over for andre og over for mig selv, det
synes jeg ikke er serlig sjovt. Sd jeg so-
ger stadig en lgsning”.

Samtale om samarbejde

Pa Blpderforeningens hjemmeside kan
du se eller gense en samtale mellem
Jacob Bech Andersen, formand for Dan-
marks Blgderforening, og Peter Kamp-
mann, overlege ved Hemofilicenter
Rigshospitalet. Peter er Jacobs haemo-
fililege, og i filmen taler de to om de
udfordringer, blgdere oplever i forhold

Med den nye podcastserie prgver vi et
nyt format af og hdber, at udsendelserne
vil give en stgrre indsigt i, hvad smerter
er og maske vere med til at finde nye
lpsninger pa, hvordan man handterer
dem i hverdagen.

Du finder podcast-serien pa www.blo-
derforeningen.dk. Serien er udarbejdet
af journalist Berit Viuff og stottet af
medicinalfirmaerne CSL Behring, Novo
Nordisk, Sobi og Takeda.

loderforeningen.dk

til blpdersygdommen, ndr man er midt i
livet. De taler om smerter og operationer
og om, hvor vigtigt det er at have en god
dialog og leere af hinanden.

Se samtalen mellem Peter og Jacob pd
www.bloderforeningen.dk/Viden om/
Behandling/Dialog mellem leege og
patient.




Bladererstatnings-
fonden tilfort
10 millioner kroner

Finansloven 2021 blev vedtaget i
december. Her blev der bevilget 10
millioner kr. til Blgdererstatnings-
fonden. Det betyder, at fonden fortsat
kan yde stotte til de 23 danske blgdere,
der lever med hiv som konsekvens af
Blgdersagen.

"De hiv-smittede blgdere og deres familier har i hgj
grad stadig brug for, at Blgdererstatningsfonden yder
stptte athengig af den enkeltes behov. For selvom
hiv-diagnosen ikke leengere er en dpdsdom, er de hiv-
smittede blpdere og deres pargrende slidt efter mange
ars sygdom og stigma” udtaler formand for Blpder-
erstatningsfonden Tove Lehrmann.

91 blpdere blevi 1980’erne smittet med hiv gennem
deres behandling. Et af tilfaeldene skete endda efter, at
blgdere d. 1. januar 1986 blev garanteret smittefri me-
dicin. Blpderforeningen lagde derfor i 1987 sag an mod
de involverede parter. Sagen kerte indtil 1995, hvor
foreningen tabte. Til gengeeld bevilligede Folketinget
efter dommen 20 mio. kr. til en erstatningsfond med det
formal at yde livslang stotte til de hiv-smittede blpdere
og deres familier. 2010 blev fonden tilfprt yderligere
10 mio. kr. De midler er nu ved at vaere opbrugt.

Formand for Danmarks Blgderforening Jacob Bech
Andersen udtaler:

"Det er meget glaedeligt, at sundhedsministeren
og Folketinget med bevillingen i finans-
loven 2021 sender et signal om, at man stdr
ved historien. For den mad aldrig gentage
sig. Blpdersagen skal i al tid og evighed

std som en keempe stor advarselstrekant i
dansk medicinal- og samfundshistorie.
Det skylder vi de mange uskyldige
mennesker, der blev ramt”.

MINDEORD OVER

Poul Eik Jergensen

Poul Eik Jgrgensen er dgd den
5. maj 2021.

Af Jacob Bech Andersen

Alle foreninger burde have én
Poul Eik. Sddan lpd det engang
pa et arsmode i foreningen,
hvor Poul Eik endnu engang
var med til at sgrge for, at der
var ’styr pa butikken’.

Men med stor sorg ma vi

nu konstatere, at Danmark
Blpderforening og resten af verden ikke leengere har én
som Poul Eik. Efter leengere tids sygdom er Poul Eik Jor-
gensen gaet bort. Det er vi meget triste over. Poul var en
ualmindelig god ven, kollega, og frivillig ildsjel. Hans
evne til at tale med og interessere sig for alle og ikke
mindst m@de verden med dbent sind og humor gjorde
ham seerdeles vellidt i Blpderforeningens sekretariat og
blandt medlemmerne i foreningen.

Poul var i en menneskealder aktiv i foreningen som det,
man bedst kan kalde for en super frivillig pa fuldtid.
Han tog del i bdde det internationale arbejde, i senior-
gruppen og ikke mindst som fast frivillig i foreningens
sekretariat. Han gav mange mennesker en meget
veerdifuld indsigt i blgderlivet bade for og nu, og hans
livssyn var en stor inspiration. Trods udfordringer med
blgdersygdommen insisterede Poul pa at rejse og opleve
gennem det meste af sit liv. I et interview med Blgder-
nyti2007 om seniorlivet som blpderpatient sagde han
eksempelvis:

”Man kan jo sette sa mange begreensninger op for sig
selv, at man ikke nar at opleve livet, og sd bliver det
trist. Man kan blive ved med at rejse leenge, hvis man
sorger for selv at vealge til og fra. Mine rejser bliver nok
mindre krevende fremover, men jeg ndr aldrig til at
sige, at nu har jeg set det hele”

Are vare Poul Eik Jergensens minde.
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Ny pjece om von

Willebrands sygdom

Blgderforeningen har for nylig udgivet pjecen "von Willebrands
sygdom — en introduktion” med information om sygdommen, og

hvordan man lever med den.

Pjecen er til mennesker, som har faet
stillet diagnosen von Willebrands syg-
dom og deres pargrende. Pjecen giver
en beskrivelse af sygdommens kende-
tegn, symptomer, arvegang og behand-
ling, og sd kan man leese om de serlige
forhold, der gor sig geeldende for kvin-
der med von Willebrands sygdom,
eksempelvis i forhold til menstruation,
graviditet og fodsel.

Livet med von Willebrands

sygdom

I pjecen finder man ogsa tre person-
historier om mennesker, der lever
med von Willebrands sygdom. Her
praesenterer vi en forsmag pa de tre
personlige fortellinger, man kan lase
ipjecen.

Peter

Peter Hauschildt er 78 dr og har von
Willebrands sygdom i sveer grad, men
fik forst stillet den rette diagnose i sit
voksne liv. Det har betydet, at han i den
forste halvdel af sit liv ikke har fdet den
rette behandling for sin blpdersygdom.
Forst i begyndelsen af 80’erne fandt
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man frem til, at Peter led af von Wille-
brands sygdom. Det beted, at han nogle
ar senere kunne begynde i behandling
med faktorpreeparater, der indeholder
den faktor, mennesker med von Wille-
brands sygdom mangler. Det betpd en
stor forandring i Peters liv: "Man kan
ikke beskrive det steerkt nok. Det var
simpelthen en revolution at kunne bli-
ve behandlet for sin sygdom. Pludselig

kunne man bare styre mine blgdninger.

Fra ingenting til alting” forteeller Peter.

Heidi

Heidi Brandt fik som teenager diag-
nosen von Willebrands sygdom type 1.
Det har betydet et liv med voldsomme
menstruationer, der gor, at hun i peri-
oden ikke kan foretage sig sa meget

og nogle gange er ngdt til at tage et

par sygedage pa grund af menstruatio-
nerne. Det kraever ekstra planlegning
pa arbejdet.

Heidi har dog sat sig for at se lpsninger
hellere end at blive frustreret. "Det er jo
ikke fordi, jeg gdr i stykker. Jeg blgder
bare ufattelig meget leengere, men for
mig er det vigtigste, at man ser mig og
mine kompetencer og ikke bare ser
von Willebrands sygdommen, for jeg er
meget mere end den,” siger Heidi.

Familien Nyborg

Frode blev som 2-arig diagnosticeret
med von Willebrands sygdom 2M. Da
han blev fgdt, lignede han en dreng,
der havde veret til boksning. Leegerne
mente i fprste omgang, at det var fordi,
han og hans tvilling Folmer havde
presset hinanden under graviditeten.
Men da Frode var to dr, fandt leegerne
frem til, at han havde diagnosen von
Willebrands sygdom type 2M. En syg-



dom som hans foraeldre, Christina og
Michael Lindgaard Nyborg, ferst blev
bekendt med et halvt ar inden, tvillin-
gerne kom til verden, da Michael selv
blev diagnosticeret med sygdommen.

Sygdommen har betydet en anderledes
barndom, end hvad andre born maske
oplever. Men pa trods af en anderledes
hverdag, forspger familien Lindgaard
Nyborg fra Struer at tage von Wille-
brands sygdom med oprejst pande.

Du kan leese den fulde udgave af de tre
fortellinger i pjecen "von Willebrands
sygdom — en introduktion”, der kan
downloades eller bestilles pd foreningens
hjemmeside: www.bloderforeningen.dk/
om-foreningen/udgivelser

Stor tak til de medvirkende,

der har ville bidrage til at ud-
brede viden om von Willebrands
sygdom.

I pjecen har vi faet faglig bi-
stand af overlaege Eva Funding,
Hamofilicenter Rigshospitalet.
Danmarks Blgderforening takker
for hjelpen ved udarbejdelsen
af handbogen.

Pjecen er udgivet med stotte

fra Sygeforsikringen "danmark”s
sundhedsfond. Tak for dona-
tionen.

Pjecen er en revideret og op-
dateret udgave af foreningens
handbog om von Willebrands
sygdom udgivet i 2002.

Stor
opbakning
til
jubileeums-
kampagne

| forbindelse med
foreningens 50 ars
fgdselsdag igangsatte

vi en kampagne, hvor
medlemmerne har ageret
talergr for andre, der
kunne have glaede af et
medlemskab til Danmarks
Blpderforening. For hvert
medlem man skaffede,
fik man ét lod med i
lodtraekningen om gode
pramier.

Vinderen af forstepremien
blev Marie Louise Boman
Hansen, som vandt et spa-
ophold til Hotel Vejlefjord.
Der blev ogsa udtrukket en
andenpremie, et gavekort

til Scandic Hotels, der gik til
Gitte Dyrmose. Vi haber, de
to gavekort vil skabe glede.
Derudover vandt Tine Olesen
Langthaler, Thomas Ngrskov
og Lonnie Fredslund alle et
eksemplar af bogen "Kronisk
og leengerevarende syge bgrn”
af Sine Lyons.

Som en del af kampagnen

har hele 39 nye medlemmer
meldt sig ind i foreningen. Det
er mange for en lille forening
som vores. En stor tak skal
lyde til alle, som har deltaget.
Og tillykke til vinderne.
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Danmarks
Blgderforening

Bloderforeningens
hjemmeside er
blevet redesignet

_ Danmarks Blgderforenings hjemmeside har faet et

Fmﬂ”e?ﬂ"’;gTﬂa;:‘:dﬂf;;:"r;z’mfpd o Igft. | forbindelse med World Hemophilia Day, lgrdag
d. 17. april, kunne vi |gfte slgret for det nye design.

Vi haber, | vil tage godt imod det. Har du ikke

allerede set det nye hjemmeside-design, sa kan

du finde det pa samme adresse som altid:

www.bloderforeningen.dk

@BL@DT IGENNEM

Hjemmeside
om kvinder og
blodersygdom

Har du en blgdersygdom

Kampagnen Blgdt igennem har faet sin egen HReeratvIge s

hjemmeside. Her kan bade kvinder og fagpersoner
nemt finde information om blgdersygdomme og
de sarlige symptomer, man kan have som kvinde.
Hjemmesiden er udviklet med stptte
fra organisationen Ladywalk. Du

kan se den nye hjemmeside pa:

www.blgdtigennem.dk
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Jorden rundt med blgdersygdom

Jan Dahl er typen, der godt kan lide at springe ud i nye eventyr — derfor har han og
hans kaereste Josefine besluttet sig for at sejle jorden rundt. Baden staevner ud i 2022,
og det bliver med faktor i keleskabet. Jan har nemlig haemofili A i mild grad.

Af Anne Mette Christensen

D. 7. august 2022 steevner Miss Arthur
ud fra Aarhus Havn med et mal om at
sejle kloden rundt. Besetningen bestdr
af Jan, hans keareste Josefine og seks
gaester. Rejsen er inddelt i en reekke tog-
ter. Indtil videre er det fprste ar af rejsen
planlagt — det straekker sig over fem
togter, hvor besatningen blandt andet
sejler forbi, Gran Canaria, Caribien og
Fransk Polynesien. Hver togt varer om-
kring 1-2 mdneder: Nar togtet er slut,
afmenstrer gesterne og nogle nye pd-
mgnstrer, inden naste togt setter ind.
At planlaegge en verdensomsejling er
noget af et puslespil.

Var pa blgderlejr som barn

Forinden den store jordomsejling har
Jan rddfert sig med haemofilicenteret.
De kan hjelpe ham med, at fa de rette
papirer i orden, og at han har faktor
nok pa lager. Han haber dog ikke at fa
brug for det. Da Jan har en blpdersyg-
dom imild grad, tager han kun behand-
ling ved behov —i gennemsnit far han
en blgdning, der kraever behandling,
cirka en gang om dret.

Da Jan var barn deltog han sammen
med sin bror pd Blpderforeningens
sommerlejr. Her leerte han om sin
sygdom, og om hvordan man selv ta-
ger medicin: ”Pd Blgderlejren leerte vi
blandt andet at stikke os selv, ogsa os
der var milde blpdere. Og det var rigtigt
godt, for det var ikke en del af min dag-
lige rutine. Jeg sprang bare ud i det og
leerte hurtigt at stikke mig selv,” forteel-
ler Jan. Selvom han ikke har brug for

at tage faktor ofte, ligger det pa ryg-
raden — og det er meget godt, hvis det
skulle veere ngdvendigt midt ude pa
Atlanten. Nar han nogle gange er i tvivl
om, hvorvidt en blgdning kreever faktor
eller ej, sa har han heldigvis erfaret, at
hemofilicenteret ikke er leengere end
en opringning vak.

Ligesom andre begrn

Der er flere i Jans familie, der har hee-
mofili. Derfor kendte hans foraeldre til
sygdommen, da han blev fpdt — maske
derfor har Jan aldrig felt, at hans for-
@ldre har veret overbeskyttende. Pd
blgderlejren blev han ogsa bekreeftet i,
at han ikke var sd meget anderledes end
andre bern: "Noget, der har veeret rig-
tigt godt, var, at jeg pa blederlejren sa,
at man godt kan lave alle mulige sjove
ting, selvom man er blpder. Vi mdtte
gerne hoppe pd hoppepude og komme
isommerland, som andre bgrn”. Jan
elsker at springe ud i nye ting og har
gaet til mange forskellige sportsgrene,
blandt andet har han dyrket elitegym-
nastik og sprunget i faldskerm.

€n steerk krop

Jan er vokset op med devisen om, at
han er eksperten pa sin egen krop, og at
alle kan komme til skade ved et uheld,
men hvis man serger for at have en
steerk krop, sa har man et godt funda-
ment for at springe ud i eventyr: "Jeg er
heldig, at jeg er mild blgder, sd jeg har
ikke brug forebyggende medicin, men
min tilgang til livet fgler jeg, andre
blgdere vil kunne relatere til. Jeg er
aldrig blevet pakket ind i vat og har faet
lov til at preve de ting, jeg har lyst til,”
forteeller Jan.

Inden turen neaste ar gar ud i den vide
verden, skal Jan feerdigggre sin ud-
dannelse til fysioterapeut. Derudover
regner han med at bruge al sin tid pa
at forberede sig bedst muligt pd at rejse
mod de fjerne kyster. Rigtig god tur!

Hverken Jan eller hans kareste Josefine havde nogen
neevneverdig erfaring med sejlads for tre et halvt dar
siden. Men efter uddannelser i diverse sejlklubber og
en masse praktisk erfaring pa det abne vand, er de nu
blevet hiemmevante til sgs og endda gédet en badstar-
relse op. Nu bruger de nzsten alle deres vdgne timer
pa Miss Arthur.

Du kan lese mere om Jans
jordomsejling og forberedelser

til turen pa www.sailingmiss-
arthur.dk og pa Instagram-
profilen: @sailingmissarthur

BL@DERNYT 01/21
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NYT FRA CENTRENE

AARHUS UNIVERSITETSHOSPITAL

Velkommen til Mette

D. 1.januar startede
sygeplejerske Mette
Lauge Boel Jessen pa
Born og Unge Klinik
pa Aarhus Universi-
tetshospital, Skejby.

Mette har arbejdet
som sygeplejerske i 20
ar, de seneste 6 '~ dr i
Oslo, hvor hun blandt
andet har arbejdet
med bgrn med blod-
sygdomme — derfor

er det ikke nyt for hende at arbejde med heemofili-
patienter.

Mettes timer er delt op i to. Halvdelen af tiden vil hun
vere at finde i klinikken, den anden halvdel vil Mette
agere projektsygeplejerske pa afdelingens to nyligt
igangsatte projekter om stikkeangst og infektioner
ved port-a-cath. Velkommen til Mette!

Bornelaeger i ha@mofilivagten

RIGSHOSPITALET

Ny lege pa voksenafdeling

i T Nogle er maske alle-
rede stedt pa det nye
ansigt pa Rigshospi-
talets hemofilicenter.
Siden april sidste ar
har Anne Louise Tol-
bell Sgrensen veeret
en del af teamet pa
Rigshospitalets vok-
senafdeling, hvor
¥ hunindgdr som en
. \‘ del af det faste team
Lo afspecialleeger, der
varetager diagnostik
og behandling af patienter med blgdersygdomme.
Anne Louise har siden 2018 veeret speciallege i
haematologi og har en mangearig forskningsmaes-
sig og klinisk interesse for trombose og haemostase.
Velkommen til Anne Louise!

Ny hamofilisygeplejerske-
telefon

Ringer du for fremtiden til Klinik for blodsygdomme
kan du pa hverdage mellem k1.8:30-9 og 13-14 komme
i kontakt med en hemofilisygeplejerske. Telefon-
nummeret er stadig det samme: 3545 4222 — tast 4

og du vil blive stillet om til heemofilisygeplejersken.
(@nsker du at bestille medicin, skal du stadig benytte
Min Sundhedsplatform.

I sidste nummer af BlpderNyt kunne vi preesentere nyheden om, at de danske haemofilicentre er gdet ssmmen om
at etablere en heemofilivagt som en national ordning. Fra maj maned vil den nationale heemofilivagt nu ogsa dekke
bgrneomradet og radgive om bgrn med haemofili.
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KALENDER

JULI

3.-10. Sommerlejr,
Strib Efterskole, Middelfart

4.-10. Ungecamp, Middelfart

AUGUST

22. Generalforsamling i
Handicaporganisationernes
Hus i Taastrup

30.  Anspgningsfrist til
Blgdererstatningsfonden

SEPTEMBER

3.-5.  Foraldre/barn-seminar,
Legoland, Billund

18.-19. Kvindetur,
Serup Herregdrd, Ringsted

18.-19. 30+ weekendtur,
Hotel Milling, Middelfart

24. International opmaerk-
somhedsdag for ITP
OKTOBER

9.-10. Seniorseminar,
Opus Horsens

NOVEMBER

8. Ansggningsfrist til
Blpdererstatningsfonden

DECEMBER
1. World Aids Day

God sommer!

Sekretariatet holder sommer-
ferielukket i uge 27-30.

Foraeldre/bérn-seminar

D. 3.-5. september i Legoland

MEDLEMSAKTIVITETER

Tag hele familien med pa weekendseminar sammen med andre
bgrnefamilier med blgdersygdom. | ar afholdes Forzeldre/bgrn-
seminaret i Legoland ved Billund d. 3.-5. september. Sygeplejerske
Maj Birkedal gaester os og holder oplaeg om informationsmateriale
til bgrnefamilier med blgdersygdom, der vil vaere workshops for
sgskende, erfaringsudveksling for forzeldre og selvfglgelig en tur i
forlystelsesparken for hele familien. Tilmeldingsfrist: 5. august

Seniorseminar

D. 9.-10. oktober

D. 9.-10. oktober inviterer
Blgderforeningen foreningens
modne medlemmer (50+) og
deres bedre halvdel pa week-
endtur. | ar gar turen til hotel
Opus Horsens. Weekenden by-
der pa sociale savel som faglige
indslag, og sa vil der ogsa veere
afsat tid til at besgge hotellets
skenne velvaere-afdeling.
Tilmeldingsfrist: 20. september

Laas mere

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

30+ weekendtur

D. 18.-19. september

18.-19. september tager

“De stive anklers klub” pa
weekendtur og hyggeligt
samver. Programmet byder
blandt andet pa Bridgewalking
over Lillebzlt, erfaringsud-
veksling og en god middag i
hotellets restaurant.

Tilmeldingsfrist: 30. august
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Stet Danmarks
Bloderforening

Du kan veere med til at
gere 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 aret, sa vi
kan nd at registrere dit bidrag.

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

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

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

Har du faet
blpderappen?

| blgderappen kan du registrere

blgdninger helt uden papir eller pen. Du kan begynde
din registrering, nar hamofilicenteret har oprettet dig

—sa er du klar til at registrere
og dine blgdninger

Traek bidraget fra i skat

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

Belpbet kan traekkes fra i skat. Giver du
bidrag til flere organisationer, kan det mak-
simale drlige fradrag sammenlagt veere
17.000 kroner (2021).

Forudsatningen for, at bidraget teller 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 spergsmadl, er du altid velkommen
til at kontakte sekretariatet.

Tak for din stogtte!

din medicin og dine

dit faktorforbrug
online.

®
PP DANMARK

ID-nr. 47562




