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Formand

Kan vi fortsat tale om en
centerfunktion?

En af de mest afggrende forudseetninger for god behandling af blgdersygdomme er 24/7 adgang
til hgjt specialiseret behandling. Det har veeret i foreningens fokus siden 1970erne, og derfor
var det en afggrende milepeel, da et udvalg under Sundhedsstyrelsen i 1978 slog fast, at behand-
ling af blgdere bgr forega i regi af heemofilicentre med klart beskrevne kompetencer pa alle de
mange omrader, som er i spil, nar det geelder om at sikre blgdernes overlevelse og liv uden
sveere handicap.

Heemofilicentrene blev etableret, og efterhanden samledes diagnostik og behandling pa Rigsho-
spitalet og Aarhus Universitetshospital. Det gjorde en afggrende forskel, at der var leeger, som
professor Jgrgen Ingerslev, der var unikt dedikerede til at sta vagt omkring blgderpatienterne i et
stadigt mere komplekst behandlingssystem.

For nogle ar siden sa det ud til, at centret ved Rigshospitalet ville komme ind i en interessant ud-
vikling med etablering af Enhed for Trombose og Heemostase som selvsteendig klinik og med eget
ambulatorium. Men i lgbet af det sidste ar er der sket ting pa Rigshospitalet, som ggr, at vi lige
nu ma spgrge os selv, om vi fortsat kan tale om en centerfunktion? Fgrst blev den specialiserede
bagvagt opsagt, og siden blev Enhed for Trombose og Heemostase fusioneret ind i Heematologisk
Klinik og ophgrte dermed med at veere en selvsteendig enhed. Leeger og sygeplejersker skal nu
blandt andet ga i vagt og veere med i behandling af andre patientgrupper.

Pa et mg@de den 24. april spurgte vi den nye ledelse, hvad fusionen betyder. Intentionerne er givet
de bedste i verden, men der er rigtig meget, der fortsat er usikkert. Vi fik pa mgdet tilsagn om, at
man gnsker at kunne tilbyde os et setup, der kan male sig med det bedste i udlandet. Det vil vi
gerne bistd med information om, og vi er selvfglgelig parate til at hjeelpe med den viden, foreningen
har pa enhver made.

Vi vil arbejde for at afklare, hvad der egentlig ligger i at have et center med Comprehensive Care-
model. Hvad er kravene til et heemofilicenter, og hvad er en specialiseret funktion i Sundheds-
styrelsens forstand? Der er stor interesse for disse spgrgsmal i Europa i disse ar, og det skal vi
anvende til at give vores bidrag til, at der fortsat vil veere et gode behandlingstilbud i bade @st-
og Vestdanmark. I mellemtiden vil vi opfordre til, at man som medlem af foreningen hjzelper os
med input pa konkrete oplevelser. Kontakt derfor gerne bestyrelsen eller sekretariatet, hvis I
oplever og erfarer, at der kunne veere noget at leere.
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Tema om organisering af behandlingen

I Danmark foregar behandlingen af mennesker med blgdersygdomme pa to centre. Vestdanskerne bliver
behandlet pa Center for Heemofili og Trombose pa Aarhus Universitetshospital, Skejby, mens gstdanskerne
nu hgrer til pa Enhed for Leukaemi, Koagulation og godartede blodsygdomme pa Rigshospitalet. | dette
nummer af BlgderNyt tegner vi et portreet af organiseringen af behandlingen pa de to hospitaler.

Har man ITP er behandlingen ikke samlet pa samme made. ITP-patienterne modtager behandling pa
flere forskellige hospitaler. Pa side 8 og 9 kan du laese mere om organiseringen af ITP-behandlingen
og laese tre personlige fortzellinger om diagnosticeringen af ITP og m@gdet med sundhedsvasenet.

/Endringer og organisering af
behandlingen pa Rigshospitalet

| februar 2013 blev Enhed for Trombose og Heemostase pa Rigshospitalet fusioneret med klinik 3 og opharte
dermed som selvstaendig enhed. Omorganiseringen pa det ostdanske haemofilicenter vil betyde en raekke
endringer for patienter og ansatte. | dette portraet af den nye og stgrre Enhed for leukaemi, koagulation og
godartede blodsygdomme kan du blive klogere pa, hvordan enheden ser ud nu og her.

Af Maria Christensen

Omorganiseringen har fgrst og frem-
mest betydet, at heemofiliomradet
nu er blevet en del af en stgrre
organisatorisk enhed, hvor der be-
handles flere forskellige sygdomme.
Den gamle klinik er blevet fusioneret
med klinik 3, der traditionelt har
haft at ggre med godartede blodsyg-
domme samt akutte og kroniske leu-
keemier. I venteveerelset vil blgder-
patienter altsa fremover ogsa mgde
bade ITP’ere og leukeemipatienter.
Hvor den organisatoriske sam-
menleegning fandt sted allerede den
1. februar i ar, ventes den fysiske
sammenlaegning fgrst at finde sted
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ilgbet af efteraret 2013. Den fysiske

sammenleegning far ingen betydning
for blpderne, mens ITP’erne skal til at
finde afdeling 4222 ligesom blgderne.

Omorganiseringens betydninger
Overlzege Peter Kampmann er den
leegelige driftsleder af den nye en-
hed, og han forsikrer blgderne om,
at omlsegningen ikke vil betyde for-
ringelser i behandlingen:

-Det er stadig de samme eksperter,
der varetager de samme funktioner.
Omorganiseringen er sket uden
afskedigelser og uden besparelser,
men det er klart, at enhver flytning
giver anledning til oprydning, forkla-
rer Peter Kampmann.

Den leegelige driftsleder, der hidtil
har staet for ledelsen pa klinik 3,
forteeller ogsa, at man i gjeblikket
er ved at udarbejde uddannelses-
programmer for leeger og sygeple-
jersker, ogi den proces ggr sig klart,
hvilke kompetencer blandt andre
heemofilisygeplejersker skal have.
Fusionen giver en stgrre enhed, der
vil veere knapt sa skrgbelig og sarbar
overfor personaleudskiftning.

De ansatte pa afdelingen
Overleege Andrea Landorph har
faet ansvaret for behandlingen af
personer med hsemofili og von Wil-
lebrands sygdom, mens overlaege
Jorn Dalsgaard har ansvaret for



Andrea Landorph

jorn palsgaard Nielsen

trombose-delen og den sakaldte
antikoagulationsskole, og overlaege
Eva Leinge har ansvaret for blodpla-
desygdomme. Som blgderpatient er
det én af de tre leeger, man megder
til konsultation. Udover de tre laeger
bestar "blgder-holdet” i enheden
ogsa af bgrneleege Marianne Hutch-
ings Hoffmann, der er tilknyttet
Bgrneafdelingen, men holder bgrne-
heemofiliambulatorium hver onsdag,
og heemofilisygeplejerske Christian
Kongsted Mortensen. Det er menin-
gen, at der skal anszettes en fjerde
leege med viden om heemofili. De
nuveerende tre overlaeger, bgrnelee-
gen og heemofilisygeplejersken har
ansvar for knapt 400 mennesker
med blgdersygdomme.

En almindelig konsultation

Hver patient er tilknyttet en kon-
taktleege, der har overblikket over
ens behandling, og derfor den per-
son man kan kontakte, hvis man er i
tvivl om noget.

Overleege Andrea Landorph for-
teeller, at blgdere i sveer grad fortsat
tilbydes kontrol to gange om aret, og
hun forklarer, hvordan en alminde-

Marianne Hoffmann

lig konsultation hos hende foregar:

- Jeg forsgger altid at tage ud-
gangspunkt i den enkelte patient og
hans behov. Vi taler om eventuelle
blgdningsepisoder siden sidst, om
deres generelle helbred og evne til at
klare dagligdagen. Jeg tjekker ogsa
op pa deres medicin og faktorfor-
brug. Cirka en gang om aret sgrger
vi ogsa for, at iseer de zeldre blgdere
bliver tilset af en fysioterapeut, sa
de kan fa undersggt deres ledfunk-
tioner og lavet en ledscore samt fa
gode rad om treening og forebyg-
gende tiltag. Vi har en fast aftale
med to fysioterapeuter, der har
mulighed for at komme i ambulato-
riet hver tirsdag, forklarer overleege
Andrea Landorph.

For Andrea Landorph er det vig-
tigt, at patienten kender sin sygdom
og er inde i og forstar behandlingen.

Sygeplejerskens funktioner

Der er afsat en halv time til hver kon-
sultation, og derfor er der ikke meget
tid for leegerne til at radgive i andet
end behandlingen. I stedet radgiver
heemofilisygeplejersken Christian
Kongsted Mortensen, hvis patienten
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peter Kampmanf

Christian K. Mortensen

eller familien har behov for mere
viden eller psykosocial vejledning.
Heemofilisygeplejersken sgrger bl.a.
for stikketreening med bgrnene, der
skal leere at medicinere sig selv.
Samme haemofilisygeplejerske
star ogsa klar ved akuttelefonen
hver dag mellem 8 og 15.1 samrad
med den vagthavende leege beslutter
han, hvilke tiltag der skal igangsaet-
tes, nar blgdere ringer ind efter fx
et fald. Heemofilisygeplejersken har
mange bolde i luften og bruger ogsa
meget tid pa at koordinere med an-
dre afdelinger og hospitaler og rad-
give personalet der, sa det sikres, at
blgdermedicin bliver givet korrekt.

Den akutte situation

Der er ikke altid en haemofilileege i
bagvagt. Men opstar der en akut si-
tuation udenfor dagsarbejdstiden, er
det Heematologisk Klinik, blgderne
skal ringe til. Er den haematologiske
forvagt og bagvagt i tvivl om, hvilke
tiltag, der skal igangseettes, forsgges
én af de nuveerende tre overlaeger,
der har stor viden om blgdersyg-
domme, kontaktet. Dette geelder
ogsa udenfor deres arbejdstid.
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Haemofilisygeple-
jerskerne Helle
Sylvest og Inger
Adamsen, over-
l2ge Lone Hvitfeldt
Poulsen og reserve-
lege Jesper Farup
Revsholm

FOTO: MARIA CHRISTENSEN

Samarbejde om ba@rn og voksne i Aarhus

Pa Aarhus Universitetshospital i Skejby ligger Center for Heemofili og Trombose, og her er de cirka 550 voksne
og barn med blgdersygdomme vest for Storebzelt tilknyttet. Centret har et teet samarbejde med mange af ho-
spitalets afdelinger. Barnehaemofilicenter Vest pa afsnit A3 pa Berneafdelingen er en naer samarbejdspartner.

Af Maria Christensen

Overlzege Lone Hvitfeldt Poulsen er
hovedansvarlig for diagnostik og
behandling af patienter med blg-
dersygdomme pa centret. Udover
overlaegen er der ansat to haemofi-
lisygeplejersker — en pa fuldtid og
en pa deltid - og aktuelt en reserve-
leege, der ligesom Lone ser patienter.
ITP-patienter ses pa Hematologisk
Afdeling, og bgrn med ITP fglges af
bgrnehaematologerne i afsnit A3.
Centret ligger pa Klinisk Biokemisk
Afdeling, og det har den fordel, at
der ligger et laboratorium lige rundt
om hjgrnet. Her tager et seerligt

hold af bioanalytikere sig af at tage
blodprgver og analysere dem, og har
derfor ekspertise i, hvordan man ud-
fgrer de komplicerede analyser.

Livskvalitet i behandling

Til de planlagte konsultationer er
der altid afsat mindst en halv time,
og overlege Lone Hvitfeldt Poulsen
forteeller, at hun og patienten kom-
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mer igennem mange forskellige
emner:

- Til konsultationen snakker vi
meget om selve sygdommen. Jeg
opfordrer altid til, at mine patienter
skriver ned, hvornar de har taget
blgdermedicin og for hvad. Sa kan
jeg se, om de passer deres profy-
lakse, og om noget skal justeres.

Og sa taler vi, om medicinen virker,
som den skal, og om der er proble-
mer med at tage den, forklarer Lone
Hvitfeldt Poulsen.

Konsultationerne bliver ogsa brugt
til at snakke om helbredet mere
generelt, om motion og treening, og
hvad der er sket siden sidst. Spgrgs-
malene tager udgangspunkt i den
enkelte blgder og dennes situation.
En anden stor og vigtig opgave er
radgivning og vejledning, bade til
familierne, blgdere med haemofili
i mild grad, som ofte kun har be-
greenset viden om sygdommen og i
forbindelse med fgdsler hos beerere

eller kvinder med von Willebrand.

For Lone Hvitfeldt Poulsen er det
vigtigt, at blgderens behandling er
sa velfungerende som muligt, idet
den skal veere med til at give blgde-
ren et ordentligt liv. Livskvaliteten
kommer med en ordentlig behand-
ling.

Planlagte og akutte operationer
Inden et planlagt indgreb kalder
centret patienten ind til en ambu-
lant kontrol:

- Ved kontrollen tager vi en reekke
blodprgver, tjekker for inhibitor og
ofte ogsa, om blodpladerne fun-
gerer normalt. Og sa taler vi med
patienten om indgrebet og helbredet
generelt. Vi minder om, hvilken me-
dicin de ikke ma tage, og s& snakker
vi om, hvad de kan forvente efter
operationen, uddyber Lone Hvitfeldt
Poulsen.

Centret udarbejder en detaljeret,
skriftlig plan, som leegges i blgde-



rens elektroniske patientjournal. Sa
kan de afdelinger eller det hospital,
der skal udfgre operationen leese,
hvad de skal tage hgjde for, og hvor-
nar blgderen skal have faktor og
hvor meget.

- Selvom blgderen ikke altid selv
ved det, sa fglger vi med i opera-
tionerne, iseer i de fgrste par dage.
Vi fglger med i blodprgvesvarene
og hgrer afdelingen, om det er gaet
som det skal, forteeller Lone Hvit-
feldt Poulsen.

For at de andre afdelinger har
kendskab til blgdersygdom og cen-
tret —iseer i akutte situationer - ta-
ger Lone Hvitfeldt Poulsen rundt og
underviser leeger og sygeplejersker.
Et vigtigt budskab er, at de altid kan
ringe til centret for vejledning.

Bornehaemofilicenter Vest
Dagsafsnit A3 pa Bgrneafdelingen
har 100-150 blgderbgrn tilknyttet.
Overlaegerne Niels Clausen og Bir-
gitte Klug Albertsen danner sammen
med haemofilisygeplejerskerne Su-
sanne Klit Sgrensen og Bente Liibker
det faglige grundlag for afdelingen.
Ambulatoriet er dbent for haemofi-
libgrn hver anden onsdag, og derud-
over dagligt abent for akutte situatio-
ner, spgrgsmal og medicinbestilling.

Haemofilisyge-

Klit Serensen og

overlaege Niels
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Clausen

Udredning og diagnostik

pa centret

Hvis man ved, at der er blgdersyg-
dom i familien, bliver man fgrst hen-
vist til centret og far en snak med
leegerne der. Hvis der er behov for
det, tilknyttes barnet herefter Bgr-
neafdelingen. Nogle bgrn kommer
ogsa direkte i Bgrneafdelingen pga.
af blgdninger og bliver efterfglgende
diagnosticeret:

- Bgrnene bliver henvist til Bgr-
neafdelingen, men udredningen og
diagnostikken finder sted pa hee-
mofilicentret. Opleering af familien
i, hvad blgdersygdom er og i at give
den rette behandling og vurdere
blgdninger sker hos os pa Bgrneaf-
delingen, forklarer haemofilisygeple-
jerske Susanne Sgrensen.

I modseetning til centret rader
Bgrneafdelingen over nogle senge-
pladser, som bgrn med haemofili kan
indleegges pa, hvis det er ngdven-
digt. Bernene er pa afsnit A3, indtil
de fylder cirka 15 ar.

Stikkeskole og andre initiativer
Susanne Sgrensen star for afsnittets
sakaldte Stikkeskole, hvor 4-5 bgrn

i samme aldersgruppe far tilbuddet
om at komme og prgve at leere at
stikke sig selv:

plejerskerne Susanne

Bente Liibker samt
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- Vi laver det sadan lidt hyggeligt
med lidt snolder og sodavand, og sa
holder vi Stikkeskole. Nar bgrnene
er omkring 8 ar, gver de sig lidt pa
en plastikarm, og vi ggr dem be-
vidste om, at de skal leere at stikke
sig selv pa et tidspunkt. Et halvt ar
efter indkalder vi bgrnene igen, og
sa har nogle maske lyst til at prove.
Vi vejleder og rader, men vi presser
ikke bgrnene til noget, understreger
Susanne Sgrensen.

Udvikling og forskning

Haemofilicentret @nsker at bidrage
til udviklingen, og derfor deltager
centret 0gsa i forsknings- og ud-
viklingsprojekter. For gjeblikket er
centret med i et forskningsprojekt
vedr. langtidsvirkende faktor VIII, og
de deltager ogsd i det europaeiske
EUHASS-samarbejde omkring indrap-
portering af forekomst af inhibitor,
infektioner, cancer og blodpropsyg-
domme hos blgdere. Det er et stort,
men vigtigt arbejde.
Borneafdelingen deltager i forsk-
ningsprojekter vedr. faktor VIIl samt
international database (PedNet).
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ITP-behandlingen

varetages pa lokale sygehuse

Af Maria Christensen

Behandlingen af barn og voksne
med ITP er spredt pa flere ho-
spitaler landet over. Overlaege
Steen Rosthgj fra Aalborg Sygehus
fortzeller her om organiseringen
af behandling af barn med ITP.

Du kan ogsa lzese tre personlige
fortaellinger om modet med sund-
hedsvaesenet i forbindelse med
en ITP-diagnose.

Lene, 28 ar, har haft ITP i fire ar

Der er nogle ting, man lige skal laere
“For fire ar siden blev jeg syg og tabte
10 kg i Igbet af 12 uger. Jeg troede
egentlig, der var noget galt med mit
stofskifte, sa jeg bad leegen tjekke
det, da jeg alligevel var dernede. Det
viste sig, at mit trombocyttal var
cirka en tredjedel af, hvad det skulle
veere, og at hvis jeg fik en blgdning,
skulle jeg tage direkte pa hospitalet.
I lgbet af de neeste 2-3 maneder
var jeg til observation og fik taget
blodprgver hos min leege hver uge.
Han vidste ikke, hvad der var galt, og
der skete ingenting. Det var fgrst, da
jeg forlangte, at blive henvist til Hze-
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Steen Rosthgj er bgrnelaege pa Aal-
borg Sygehus og har i feellesskab
med en raekke andre bgrneleaeger ud-
arbejdet en vejledning for behand-
ling af bgrn med ITP i regi af Dansk
Pzediatrisk Selskab (DPS).

Steen Rosthgj forklarer, at der ikke
findes én samlet ekspertise for hver-
ken bgrn eller voksne med ITP. Mens
voksne med ITP bliver tilknyttet
landets haematologiske afdelinger,
bliver bgrn med ITP tilknyttet en af
landets 19 bgrneafdelinger.

matologisk Afdeling pa Odense Uni-
versitetshospital, at der kom skred

i tingene. Jeg var til undersggelse i
1%-2 timer, og en uge efter havde de
nzermest kortlagt alt, hvad jeg no-
gensinde havde fejlet. En overlege
fortalte mig s4, at jeg havde ITP og
fortalte lidt om sygdommen.

Det fgrste halve ar efter jeg kom pa
Hzematologisk Afdeling var rent kaos.
Hver gang mgdte jeg en ny, ung leege,
der fortalte mig, hvad jeg fejlede. Det
vidste jeg jo godt! Sa det var forst
efter, at jeg insisterede pa at fa den
samme leege hver gang, at jeg blev
tilfreds med behandlingen. Sa der er
nogle ting, man lige skal leere: For ek-
sempel at man altid skal ringe direkte
til afdelingen. De har dggnébent, og
de kender mig. De ved, at hvis jeg si-
ger, det er akut, sa er det akut.

Nu gar jeg til fysisk kontrol hver
12. uge, men har telefonisk kontakt
hver fjerde uge. Det fungerer rigtig
godt, og jeg er glad for, at jeg har den
samme laege hver gang, som kender
mig og min sygdom.”

Vejledning giver retning

Hver bgrneafdeling skal have en
instruks for, hvordan man behand-
ler ITP. For nogle bgrneafdelinger er
den ens, men det er den ikke pa alle.
Dansk Pzediatrisk Selskabs vejledning
er udarbejdet for at skabe en stgrre
grad af ensretning. Forfattergruppen
bag vejledningen fungerer ogsa som
kontaktpersoner, sé leeger kan ringe
og fa svar, hvis de har spgrgsmal

til ITP-behandlingen af bgrn. Steen
Rosthgj forteeller, at ordningen bliver

Tena, mor til 9-arige Ida, der har haft
ITP siden april 2010

De spurgte os, hvad vi troede det var
”Ida var lige fyldt 6 ar, da hun en
dag fik en naeseblgdning, der ikke
ville stoppe. Vi ringede til vagtleegen
og blev hurtigt indlagt pa Bgrneaf-
delingen i Herning. De fik stoppet
naeseblgdningen og tog en masse
prover. Jeg kan huske, at de spurgte
os, hvad vi troede, det var. Det var

jo sadan set fint nok, men det var jo
gerne dem, der skulle forteelle det til
os. Det fgrste dggn var hektisk. Idas
trombocyttal var pa to eller tre, og
leegerne forklarede os, at hun havde
ITP med ordene "Det er noget, der



ORGANISERING AF BEHANDLING _

» Der er mange ting, der er fornuftige at ggre 1 [TP-behandlingen,
og derfor handler den rette behandling ogsd om at finde ud af,
hvad der passer bedst til barnet og familien, og huilken veegt

de leegger pa forskellige risicl.

brugt af en reekke leeger.

- Pa sin vis er vejledningen fra
Dansk Paediatrisk Selskab en erstat-
ning for et centraliseret speciale.
Langt de fleste patienter med ITP kan
behandles lokalt, og netveerkssam-
arbejdet fungerer fint, nar det bliver
benyttet, forklarer Steen Rosthg;j.

Inden for ITP-behandlingen findes

gar veek igen”. Efter tre dage blev Ida
udskrevet, og vi havde flere spgrgs-
mal end svar: "Jamen, hvornar gar
det sa over igen? I dag, i morgen, om
en uge?” To dage efter begyndte Ida
igen at blgde. Og sddan gik det fgrste
ar med daglige blgdninger og talrige
indleeggelser, mens leegerne prgvede
forskellige behandlinger.

Efter halvandet ar bad vi om at
blive henvist til Skejby. Leegerne fra
Herning konfererede alligevel med
dem. Pa Skejby fik vi en kontaktleege,
og vi blev mgdt med de bedste inten-
tioner om at finde ud af, hvad der var
bedst for Ida. Vi har to faste laeger,
som vi gar til kontrol ved i Skejby.

Og udover det har vi en ordning med
Skejby om, at vi ringer til dem, hvis
der er noget akut, og at de sa koordi-
nerer med Herning Sygehus. Det er
en tryghed ikke at skulle igennem en
vagtleege, men at kunne ringe direkte
ét sted hen og blive forstaet.”

({4

der ikke én vej, der er den rigtige at
ga. Det afheenger derimod af fami-
lien, forklarer Steen Rosthgj:

- Der er mange ting, der er for-
nuftige at ggre i ITP-behandlingen,
og derfor handler den rette be-
handling ogsa om at finde ud af,
hvad der passer bedst til barnet og
familien, og hvilken veegt de leeg-

René, 41 ar, har haft ITP siden
september 2012

Min lege havde heldigvis
forberedt mig en smule
"Jeg blev undersggt hos min praktise-
rende lzege i andet gjemed og fik i den
forbindelse taget nogle blodprgver.
Dagen efter ringede leegen til mig og
ville tage en ny blodprgve, fordi han
var i tvivl om noget med den fgrste.
Han fortalte mig derefter, at jeg
kunne have ITP, men han sagde ogsa,
at han ikke vidste det. Derfor henvi-
ste han mig relativt hurtigt til Rigs-
hospitalets krzeftafdeling. Selvom
min leege var hurtig til at f& mig
henvist, gik der yderligere en maned,

Overlaege Steen Rosthgj

ger pa forskellige risici, uddyber
Steen Rosthg;j.

Ifglge Steen Rosthgj har der tidli-
gere veeret en tendens til at overbe-
handle bgrn, og det forsgger Dansk
Peediatrisk Selskab vejledning blandt
andet at ggre op med. Der arbejdes
i gjeblikket pa en feelles nordisk vej-
ledning for bgrn.

inden jeg kunne fa tid pa Rigshospi-
talet og derefter yderligere en méaned
iuvished, hvor de tog forskellige
prever pa mig. Det blev nogle lange
maneder, hvor jeg var bekymret for,
om det var kreeft, da jeg jo var blevet
henvist til en kreeftafdeling.

Sa blev jeg kaldt til samtale pa
Heematologisk Klinik, og her var
der en professor, der fortalte mig,
at jeg havde ITP. Min leege havde jo
heldigvis forberedt mig en smule.
Mine tal ligger stabilt pa omkring 70,
sa jeg skal til kontrol hvert halve ar
hos den samme leege, og det giver en
form for tryghed.”
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ARSM@DET o
Arsmgdet

2013

Der var liv og glade dage, da 57 voksne og 31 bgrn satte
hinanden stzevne til Danmarks Blgderforenings arsmgde

i Svendborg den 13.-14. april. Foran dem ventede en
weekend med laegefaglige oplaeg, presentation af
resultaterne fra Livskvalitetsundersagelsen 2012 og
inspirerende arbejdsgruppemader. Pa de naeste sider
kan du lzese naermere omkring arsmgdets oplaeg.

Professor
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Jakob Bue Bjgrner

Resultater

Se billeder fra arsmgdet pa
www.bloderforeningen.dk

fra Livskvalitets-
undersggelsen

Af Maria Christensen

1 2012 gennemfgrte Danmarks
Bloderforening den tredje livskva-
litetsundersggelse blandt bladere
med moderat til sveer grad af hae-
mofili eller von Willebrand type 3.
Pa arsmgdet fremlagde professor
Jakob Bue Bjgrner resultaterne for
et interesseret og spargelystent
publikum.

Professor Jakob Bue Bjgrner fokuse-
rede i sin fremleeggelse bade pa de
nyeste resultater fra 2012 og pa den
udvikling, undersggelserne i 1988,
2001 og 2012 viser.

Flere aldre blodere
En af de positive tendenser, som
kan spores i undersggelsen er, at
der i dag er flere blgdere:

-Iundersggelsen kan vi fglge
grupperne over tid, og her ser vi en
klar indikation p4, at nar der er kom-
met flere blgdere, sa er det fordi, blg-
derne har kunnet overleve leengere
tid. Og det er jo utrolig godt, konsta-
terede Jakob Bue Bjgrner.

En anden positiv udvikling er, at
der er sket en halvering af antallet
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af personer med hepatitis C. Det
er meget positivt, da det betyder,
at flere har gavn af behandlingen.

Ledsmerter stadig et problem

Jakob Bue Bjgrner kunne ogsa for-
teelle, at det hyppigste problem for
blgderne er ledsmerter. Selvom tallet
er faldet med 10 procentpoint siden
1988, oplevede %/ af blgderne led-
smerter i 2012. Flere blgdere oplever
ogsa smerter i skulder, nakke, ryg og
leend. Jakob Bue Bjgrner forklarede,
at netop disse problemer ogsa pree-
ger almenbefolkningen, s& det kan
skyldes, at blgderne er blevet zeldre.
Jakob Bue Bjgrner opsummerede:

- Sa med nogle ting er der positive
udviklinger, men man ma stadig
sige, at blgdersygdom er en sygdom,
der giver smerter hos rigtig mange.

Erhvervsfrekvensen stiger
Undersggelsen viser ogsa, at der er
en positiv forbedring af blgdergrup-
peniforhold til valg af uddannelse
og erhverv. Flere blgdere i alle al-
dersgrupper star i dag til radighed
for arbejdsmarkedet (stigning i
erhvervsfrekvens), og for de yngre al-
dersgrupper svarer erhvervsfrekven-
sen til almenbefolkningens.

Bevageindskraenkninger hos unge
Deltagerne i undersggelsen blev
ogséa spurgt ind til beveegeind-
skreenkninger i leddene, og generelt
kunne Jakob Bue Bjgrner fremlegge
en positiv udvikling. Indenfor de
sidste 10 ar er der dog problemer at
spore iseer blandt de 16-34 arige:

- Det ser ud som om, at arene fra
16-34 er en risikoperiode for at fa
nogle ledskader. I forhold til 1988-un-
dersggelsen er risikoen altsa blevet
skubbet frem til zeldre aldersgrupper,
men den er der stadig, forklarede Ja-
kob Bue Bjgrner.

Livskvalitetsundersggelsen viser, at
der pa flere omrader er en positiv
udvikling i blgdernes livskvalitet,
og giver foreningen vigtige spor for,
hvad der fortsat er vigtigt at have
fokus pa.

Livskvalitetsundersggelsen er
stottet af Baxter, Bayer, Novo
Nordisk, Pfizer samt Ernst og

Vibeke Husmans Fond/ Frantz
Hoffmanns Mindelegat.




Generalforsamling 2013

Der var fokus pa forandringerne i foreningen og deres betydning, da medlemmer fra Danmarks
Blgderforening madtes til den arlige generalforsamling sendag den 14. april. Viceborgmester

i Svendborg Kommune, Lars Erik Hornemann, var dirigent og slog tonen an.

Af Maria Christensen

Formand Terkel Andersen lagde i

sin mundtlige beretning ikke skjul
pa, at 2012 har veeret et sveert ar for
foreningen. Ikke mindst fordi gkono-
mien har betydet, at man har mattet
skeere kraftigt i sekretariatet og sige
farvel til mange gode medarbejdere.
Den generelle faldende indteegt har
ogsa betydet, at socialradgiverfunk-
tionen er blevet nedlagt.

Terkel Andersen lagde veegt pa,
at en af de helt store udfordringer
12012 har veeret forringelserne pa
heemofilicentret i @stdanmark:

- Ilgbet af 2012 har vi mattet spgrge
os selv, om vi er pa vej til at miste cen-
terfunktionen pa Riget. Fgrst blev den
specialiserede bagvagt opsagt, og siden
blev Trombose og Heemostase-enhe-
den fusioneret ind i Klinik for Heema-
tologi, konstaterede Terkel Andersen.

Formanden forklarede, at foreningen
pt. er i gang med at drgfte, hvad et hee-
mofilicenter skal kunne med den nu-
veerende ledelse, og at foreningen ogsa
er i dialog med Sundhedsstyrelsen.

Ny forening, ny skonomi
Foreningens kasserer, Mikael Frau-
sing, fremlagde arsregnskabet. Han
lagde veegt pa, at 2012 var det sidste
ar, hvor foreningens gkonomi sa

ud som vanligt. I 2013 budgetteres
med 2,3 mio. kr. - det er halvdelen af
budgettet for de sidste mange ar. Det
betyder, at ogsa udgifterne ma tilpas-

BloderNyt nr. 1, 2013 - Danmarks Bloderforening

ses. Det vil blandt andet indebzere
en gget egenbetaling ved arrange-
menter og nye lokaler til sekretaria-
tet. Mikael Frausing lagde veegt pa,
at den frivillige indsats skal styrkes,
og man ma overveje, hvordan man
far mest muligt ud af ressourcerne:

- 2013 bliver et prgve-ar, og op-
gaven er nu at se fremad og leegge
indhold og engagement i opgaverne,
som vi skal lgfte i feellesskab, slut-
tede Mikael Frausing.

Ny suppleant til bestyrelsen
Der var mange, der var interesse-
rede i at bidrage og stille op til be-

styrelsen, og det endte i et kamp-
valg. De fem bestyrelsesmedlem-
mer, der var pa valg blev dog gen-
valgt. Det drejer sig om Terkel
Andersen, Jacob Bech Andersen,
Naja Schouw-Rasmussen, Lars
Lehrmann og Palle Skovby. Tena
Jensen, der er mor til 9-arige Ida
med ITP, blev valgt som ny sup-
pleant til bestyrelsen.

Se kontaktinfo for bestyrelses-
medlemmerne pa www.bloder-
foreningen.dk/bestyrelse.

Tidligere kasserer, Hans Henrik
Paulsen, blev valgt som foreningens
interne revisor.

Bestyrelsen: Fra venstre ses Mikael Frausing, Tem Folmand, Naja Skouw-

Rasmussen, Palle Skovby, Palle Lykke Ravn, Lars Lehrmann, Terkel Andersen,

Lisbeth Skjodt Ipsen, Jacob Bech Andersen og Tena Jensen. Theis Bacher havde
desveerre ikke mulighed for at veere med pa billedet.
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I perioden fra 1998-2000 var overleege
Steen Rosthgj med til at udfgre en
nordisk undersggelse blandt 506 bgrn
med ITP. Af disse bgrn fik 106 kronisk
ITP, dvs. sygdommen varede mere
end 6 maneder. En delundersggelse
har beskrevet det videre forlgb hos
disse bgrn og givet resultater, som
kan have betydning for valg af be-
handlingsstrategi. Derfor dannede
undersggelsen ramme om ITP-oplaeg-
get pa arsmgdet spndag formiddag.

Ikke fokus pa tallet

Et af resultaterne fra undersggelsen
var, at de fleste bgrn med ITP ople-
ver et relativt nemt forlgb. De fleste
vil kun opleve lette blgdningsepi-
soder, som ikke forstyrrer daglig-
dagen. Det er kun, nar pladetallet
er under 50, at man bgr tage visse
forholdsregler, og selv her skal man
passe pa med for mange restriktio-
ner, sa det ikke gar ud over livskva-
liteten. Steen Rosthgj forklarede, at
man ikke skal fokusere for meget
pa pladetallet:

— Hvis man har for meget fokus
pa pladetal, vil det skabe angst. Det
vigtigste er ikke ngdvendigvis tallet,
men derimod blgdningerne. Hvis de
er der, skal man tage hensyn, anbe-
falede Steen Rosthgj.
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Kronisk ITP
hos barn

Arsmgdet

2013

Sendag formiddag kunne foreningens ITP-medlemmer og andre inte-
resserede blive klogere pa ITP-omradet, da overlaege Steen Rosthgj fra
Borneafdelingen pa Aalborg Sygehus fortalte om kronisk ITP hos bgrn.

Af Maria Christensen

Han forklarede dog, at tallet kan
veere vigtigt at kende i forhold til en
leegelig vurdering af blgdningsrisi-
koen i forbindelse med forskellige
indgreb. Tallet betyder noget i forhold
til risikoen for blgdninger men ikke
for, om man reelt er syg.

Undersggelsens resultater

Nogle af de resultater fra undersggel-
sen, Steen Rosthgj fremheevede, var, at
over halvdelen af bgrnene ikke behg-
vede indleeggelse i hele perioden, og
at sveere blgdninger indtraf hos under
10 pct., og kun mens pladetallet var
under 20. Han kunne ogsa fortzlle, at
de fleste bgrn, der har sygdommen i
leengere tid, vil opleve, at sygdommen
bliver mildere med arene.

Tre krav til behandlingen
Laege Steen Rosthgj har i regi af
Dansk Peediatrisk Selskab veeret med
til at udarbejde de generelle retnings-
linjer for udredning og behandling af
bgrn med primeer ITP, og han afslut-
tede sit oplaeg sgndag formiddag med
at angive de tre krav til behandlin-
gen, som han selv bruger og anbefa-
ler, at man retter sig ind efter:

- Behandlingen skal veere effektiv
- virker den? Den skal bedre livskvalite-
ten for patienten. Og man skal hele ti-

den spgrge sig selv, om der er stgrre ri-
siko forbundet med behandlingen eller
sygdommen. Hvis behandlingen ikke
opfylder de tre krav, bgr man overveje,
om det er den korrekte behandling,
sluttede overleege Steen Rosthg;.

Overlaege Steen Rosthgj

Vil du vide mere?

Se Dansk Padiatrisk Selskabs vej-
ledning for udredning og behand-
ling af bern med primeer ITP pa
www.paediatri.dk.

Laes mere om den nordiske under-
s@gelse ved at google “NOPHO ITP
Working Group” - artiklerne er beta-
lingsartikler og kan findes pa nettet.



Muligheder og udfordringer
for blgdere i sundhedsvasenet

Overlaege Lone Hvitfeldt Poulsen fra Center for Heemofili og Trombose pa Aarhus Universitetshospital, Skejby,
talte sandag om muligheder og udfordringer for bladerpatienter i det danske sundhedsvaesen.

Af Maria Christensen

Lone Hvitfeldt Poulsen startede

ud med at anerkende, at der i be-
handlingen af en blgder er utrolig
mange ting, der kan ga galt, fordi der
er mange aktgrer indblandet.

I kontinuummet mellem patienten
og heemofilicenteret er der en

reekke aktgrer, fx egen leege, skade-
stue, tandlaege, kirurger, fysiotera-
peut m.fl.:

- Der er mange, der skal hjzelpe
jer, og hovedparten af dem ved ikke
noget om blgdersygdom. Og det er
jo ikke af ond vilje, men blgdersyg-
dom er en sjelden sygdom, og de
skal vide alt muligt om de store syg-
domme. Blgdersygdom fylder meget
lidt i deres bevidsthed, og det er en
stor udfordring for bade jer og os,
forklarede Lone Hvitfeldt Poulsen.

Ansvar og viden
Hun pointerede, at heemofilicentret
har et ansvar og en opgave i at vide-
reformidle deres viden, men at det
ogsa er vigtigt, at man som patient
med en sjeelden sygdom er klaedt pa
og har en viden om sin sygdom - og
i gvrigt altid beerer sit blgder ID-kort
pa sig.

Lone Hvitfeldt Poulsen understre-
gede dog, at selvom patienten har
et ansvar, sa er det ikke hensigten,

at patienten skal have ansvaret for
behandlingen:

- Engang imellem kan der ske ting,
der ikke er sa hensigtsmeessige ude
pa afdelingerne, fordi de ikke kender
sygdommen. Der er det godt, at I selv
er kleedt pa, men en mulighed er ogsa
at ringe til os. Ikke at man skal ringe
om smating, men ring med ting, der

er relevante - vi er jeres "forsikring”,

understregede Lone Hvitfeldt Poulsen.

Register-situationen

Om registersituationen i Vestdan-
mark kunne Lone Hvitfeldt Poulsen
forklare, at arbejdet er i gang, men
at det it-tekniske arbejde treekker
ud. Et ar efter at hun havde ansggt
om etablering af et register, blev det
bevilget i september 2012. I februar
2013 havde it-afdelingen installeret
programmet, men data er stadig
ikke blevet lagt ind. Hun fortalte, at
de har de samme it-tekniske proble-
mer som i @stdanmark.

Lone Hvitfeldt Poulsen kunne ogsa
forklare, at der er tre klare fordele
ved registret: Det kan give behand-
lerne et bedre og hurtigere overblik
over den enkelte patient og dennes
sygdomshistorik, det kan bruges til
at dokumentere, hvad behandlingen
bruges til, og sa kan det bruges i
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Overlaege Lone Hvitfeldt Poulsen forklarer om
muligheder og udfordringer for blodere i det dan-

ske sundhedsvasen.

forskningssamarbejde. Lone Hvit-
feldt Poulsen opfordrede blgderne til
at registrere deres faktorforbrug, sa
dokumentationen er pa plads:

- I samfundet er der meget fokus
pa gkonomi, men i det gjeblik vi kan
vise vores politikere og myndigheder
et stykke forskning, der viser, at den
dyre behandling virker, sa hjeelper
det. Sa far vi valuta for pengene. Sa
det er en opgave for jer: At indsamle
data om, hvordan medicinen bliver
brugt og til hvad. Skriv det selv ned
og indberet det sa til heemofilicen-
teret, opfordrede Lone Hvitfeldt

Poulsen.
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World Hemophilia Day 2013

Onsdag den 17. april 2013 var det World Hemophilia Day - den internationale opmaerksomheds-
dag for bladersygdomme. Danmarks Blgderforening markerede dagen ved at saette startskuddet
til det arlige landslotteri og afholde forskellige arrangementer.

Af Marie Louise Plenborg

P4 World Hemophilia Day seettes der
hvert ar fokus pa blgdersygdomme

verden over. Dagen fejres netop den
17. april, fordi grundleeggeren af World

Federation of Hemophilia, Frank
Schnabel, blev fgdt denne dag.
I ar var dagen noget ekstra seerligt,

fordi verdensorganisationen for blg-

derforeninger, World Federation of
Hemophilia, kan fejre 50 ars jubileeum. \\ \ / /
Jubilzeet markerer den store udvikling,

der har fundet sted inden for blgderbe-

handlingen og seetter samtidig fokus

pa, at ikke alle blgdere i verden har lige
adgang til behandling og medicin.

Landsindsamling Omtale i Berlingske
I Danmark blev dagen blandt andet markeret ved at skyde det arlige lands- Formand Terkel Andersen
lotteri i gang. Som noget nyt i ar er landslotteriet flyttet, sa det starter den havde til dagen veeret skribent
17. april p4 World Hemophilia Day og slutter den 17. juni 2013. Ved landslot- pa et indleeg, som blev bragt
teriet seelger medlemmer og andre frivillige skrabelodder til fordel for blg- i Berlingske den 17. april. Her
dere i Danmark, og de er pa den made bade med til at skabe opmerksom- kunne leeserne blive klogere pa
hed om blgdersygdomme og samle midler ind til foreningens arbejde. de store landvindinger, der har
Overskuddet gar til arbejdet for blgdere i Danmark, og ggr det blandt andet veeret inden for den medicinske
muligt at afholde medlemsarrangementer som sommerlejr for blgderbgrn, udvikling og behandling, og som
forzeldre/bgrn-seminarer og weekendophold for S0+erne. @ har medfart leengere levetid og
Fra i ar har foreningen valgt at reducere preemie- hgjere livskvalitet, men ogsa

summen, sa der sikres et stgrre overskud risici for blgderne.

til medlemsaktiviteterne. Lees indleegget pa www.bloder-

foreningen.dk/berlingskedebat
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Arrangement
i Novo Nordisk

I ar samarbejdede Danmarks
Blgderforening med medi-
cinalvirksomheden Novo
Nordisk om at markere World
Hemophilia Day. Hos Novo
Nordisk har man ogsa tra-
dition for at markere World
Hemophilia Day, sa flere med-
arbejdere havde rgdt tgj pa, og
i kantinen blev udelukkende
serveret rgd mad.

Frivillige fra Danmarks
Blgderforening var med til at
skabe opmeerksomhed om
foreningen og sagen. Lars Lehr-
mann og Poul Eik Jgrgensen
havde sammen med sekreta-
riatsleder Karen Holm en lille
stand, hvorfra de solgte lodder
og delte viden og erfaringer om
det at leve med en blgdersyg-
dom. Desuden holdt Jacob An-
dersen og Palle Skovby oplaeg
for medarbejderne, og der var
stor spgrgelyst blandt tilhg-

rerne, som ogsa havde faglig

interesse i sagen.

WORLD HEMOPHILIA DAY 2013
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Abent hus

Udover arrangementet i Novo Nordisk afholdt Danmarks Blgderforening
abent hus pa selve dagen i sekretariatets lokaler i Kgbenhavn. Her blev
de fremmgdte budt pa rgdvin, rgd saft og rgde kager. Formand Terkel An-
dersen og bestyrelsesmedlem Palle Skovby fortalte om blgdermedicinens
historiske udvikling, som har betydet en verden til forskel for danske
blgdere. Hvor gennemsnitslevealderen for blgdere i 1943 var mindre end
18 ar, er den i dag teet pa gennemsnitsbefolkningens takket veere udvik-
lingen af sikker medicin. Terkel Andersen og Palle Skovby delte ogsa ud
af alvorlige savel som muntre anekdoter fra deres eget liv med blgdersyg-
dom. Terkel Andersen bgd pa en af de mere komiske af slagsen, da han
fortalte, hvordan han og mange andre blgdere pa et tidspunkt blev anbe-
falet at spise jordngdder, fordi det havde sneget sig med i et tidsskrift, at
det kunne afhjeelpe sygdommen. Det hjalp desvzerre ikke, men medfgrte
blot, at mange udviklede allergi. Heldigvis kan blgdere i dag stole til-
streekkeligt pa faktorpreeparaterne, sa de ikke behgver at eksperimentere
med jordngdder eller det, der er veerre.

Jubileeum i juni

I ar er det netop 50-aret for oprettelsen af World Federation of Hemophilia
(WFH), som Frank Schnabel var med til at oprette. Det skete ved et mgde den
25. juni i Moltkes Palee i Kgbenhavn, hvor repreesentanter fra 12 lande mgd-
tes og dannede verdensorganisationen.

Danmarks Blgderforening samarbejder med verdensorganisationen om at
markere jubileeet og holder pa 50-arsdagen den 25. juni 2013 en mindre kon-
ference i netop Moltkes Palee. Programmet vil blandt andet byde pa opleeg ved
WFH om den globale ulighed i adgang til medicin og behandling. Der vil ogsa
veere praesentation af resultaterne fra den tredje livskvalitetsundersggelse
blandt danske blgdere fra 2012 og opleeg og debat med fokus pa morgendagens
udfordringer og muligheder for helhedsorienteret behandling (comprehensive
care) i et stadigt mere komplekst behandlingssystem.
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Nar unge i Danmarks Blgderforening
fylder 18 ar, opfattes de ikke leengere
som bgrn. Det betyder blandt andet,
at de ikke leengere ma komme med
pa sommerlejr, og at de ikke leengere
gar under deres foreeldres medlems-
skab. I stedet tilbydes de unge et
ungdomsmedlemsskab, som koster
125 kroner om aret, indtil de fylder 25

Rundt om

ar. Desveerre veelger kun omkring
halvdelen af de unge at blive ung-
domsmedlemmer.

Forening - selvfalgelig!

Den medicinske udvikling og be-
handlingsmulighederne har heldig-
vis gjort det muligt for mange bgrn
og unge med en blgdersygdom at

Find din facebookgruppe

Farer du ogsa vild i facebookjunglen? Her far du en quide til, hvordan du finder frem til netop den gruppe, du leder efter.

Danmarks Blgderforenings side
Nar du 'synes godt om’ Danmarks
Blgderforening, kan du blandt
andet fa nyheder og fglge med i,
hvad der sker i foreningen. Du fin-
der siden ved at skrive ‘Danmarks
Blgderforening’ i sggefunktionen.
Siden er Danmarks Blgderfor-
enings officielle kanal og varetages
af sekretariatet.

Blodernes gruppe

Du kan ogsa sgge om at blive med-
lem af gruppen 'Danmarks Blgder-
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forening’. Gruppen er for alle med
eller med interesse for blgdersyg-
dom. Gruppen bruges flittigt bade
til at dele nyheder og erfaringer
med andre. Gruppen administreres
ikke af sekretariatet, men af med-
lemmerne selv.

ITP’ernes gruppe
'ITP Danmark - selvhjeelpsgruppe’

er en gruppe for personer med ITP
samt deres pargrende. I gruppen
debatteres flittigt blandt andet om
erfaringer med diagnostik og be-

have et liv stort set som alle andre.
Derfor er det ogsa meget naturligt,
at der er mange andre interesser og
foreninger, der treekker. Men livet
med en blgdersygdom er ikke ukom-
pliceret. Derfor er der stadig brug for
en forening, der kan varetage blgder-
nes interesser. For at foreningen kan
leve videre, er det vigtigt, at de unge
bliver en del af foreningen. Fremover
skal der veere stgrre fokus pa, hvordan
Danmarks Blgderforening bliver et
naturligt tilvalg for flere unge.

Sociale medier og feellesskaber

Pa nuveerende tidspunkt har Dan-
marks Blgderforening 45 ungdoms-
medlemsskaber. Flere af de unge i Dan-
marks Blgderforening har givet udtryk
for, at de savner et ungefzellesskab, og
netop derfor er facebookgruppen 'Unge
i Danmarks Blgderforening’ blevet op-
rettet. Habet er, at gruppen kan veere et
forum, hvor de unge i foreningen kan
udveksle erfaringer med hinanden og
planlzegge feelles arrangementer. Der
er planer om et standup-arrangement
til efteraret, med sjov underholdning
og god mad.

handling. Gruppen administreres
af ITP’ere og ikke af sekretariatet.

De unges Facebook

Gruppen 'Unge i Danmarks Blg-
derforening’ er et forum for erfa-
ringsudveksling og arrangementer
for unge mellem 18 og 30 ar med
en blgdersygdom, eller som er i
familie med én med en blgder-
sygdom. Her er det muligt at dele
erfaringer med andre unge. Grup-
pen varetages ikke af sekretariatet,
men af unge blgdere i Danmark.



Sekretariatet - hvem er hvem?

I sekretariatet er der kommet flere
nye ansigter, som du kan se her pa
siden. Til daglig varetager sekreta-
riatet en reekke forskellige opgaver
- arsmg@de og andre medlemsaktivi-
teter, fundraising, BlgderNyt, med-
lemsadministration og meget andet.
Sammen med bestyrelsen arbejder

Karen Binger Holm  Maria Christensen

sekretariatsleder kommunikations-

(37t/ugtl.) medarbejder

(32t/ugtl.)

Usikkerhed om hiv- og hepatitis C-aktiviteter

Foreningens puljebevilling til hiv- og hepatitis C-rettede aktiviteter udlgb i 2012. Det er stadig
ikke afklaret, om der er fortsat kan rejses nye midler. Men sikkert er det, at der stadig er brug

sekretariatet ogsa for at varetage
blgdernes interesser over for myn-
digheder og institutioner.

Telefontid og lokaler

Sekretariatets telefon er aben man-
dag til torsdag mellem klokken 10
og 14. Det er altid muligt at kontakte

Susanne Romlund Marie Louise

regnskabs- Plenborg, studen-
medarbejder termedarbejder
(15t/ugtl.) (15t/ugtl.)

for netveerk og social statte blandt bladere med hiv.

Af Karen Binger Holm

Danmarks Blgderforening har gen-
nem en leengere arreekke faet pulje-
midler gennem Sundhedsstyrelsen til
foreningens hiv- og hepatitisrettede
arbejde. Det har blandt andet betydet,
at foreningen har gennemfgrt szerlige
projekter malrettet blgdere med hiv
og har haft mulighed for at uddele et
legat til hepatitissmittede arligt. Be-
villingen udlgb i 2012, og selvom der
arbejdes pa sagen, er det fortsat usik-
kert, hvorvidt der kan findes midler
til uddeling af legatet i 2013.

Hiv-netvaerket fortsaetter
Pa arsmgdet den 13.-14. april disku-
terede en arbejdsgruppe behovet for

fortsat at mgdes. Meldingen var klar:

Der er stadig interesse for at mgdes
i netveerket for blgdere med hiv,
gerne to gange arligt, og der er en
arbejdsgruppe, som vil komme med
forslag til datoer og program. Pa lige
fod med de gvrige medlemsaktivite-
ter yder foreningen yder tilskud pr.
deltager til netveerksmgdet.

sekretariatet pr. mail. Adressen er
dbf@bloderforeningen.dk. Besty-
relsen har nedsat et ’flytteudvalg’,
der skal finde nye lokaler. Sekreta-
riatet har stadig til huse i lokalerne

i Frederiksholms Kanal i det indre
Kgbenhavn, mens der arbejdes for at
finde mindre og billigere lokaler.

Ann Kjersgaard Poul Eik Jergensen,

Nielsen, frivillig frivillig

Blgdererstatningsfonden

At puljemidlerne er bortfaldet har
ingen betydning for Blgdererstat-
ningsfonden, som er malrettet
blgdere med hiv. Fonden blev oprin-
deligt sat til at udlgbe i 2010. Da der
her stadig var 27 af de oprindeligt
91 hiv-smittede blgdere i live, lykke-
des det for foreningen at fa fonden
forleenget pa ubestemt tid samtidig
med, at den blev tilfgrt 10 mio. kr.
ekstra.
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INDSPARK

P Det er vigtigt sdvel for patientens smertefrie

helbred og luskuvalitet som for samfunds-
gkonomien, at eksperter sikrer den rigtigste

behandling. «

Professor Jorgen Ingerslev

Hemofilicenter — hvorfor det?

Af Jgrgen Ingerslev

Blandt danske blgdere kan det virke
verdensfjernt at stille ovenstdende
spgrgsmal, fordi de udmeerket ved,
hvad det betyder at have adgang til
et heemofilicenter. I Danmark sam-
menskrev sundhedsmyndighederne
sammen med udvalgte specialister
11978 en sakaldt beteenkning, der
fastslog, at der skulle oprettes to
heemofilicentre i Danmark, et pa
Rigshospitalet og et i Aarhus. Siden
er alle personer med kendte blgder-
sygdomme diagnosticeret og tilbudt
klinisk kontrol i et af de to centre.

Hvordan ser det ud i andre lande?

I alle vestlige lande og i talrige andre
lande finder man ogsa heemofilicen-
tre. I England er organiseringen nem
at overskue. Her findes et reguleert
heemofilicenter for ca. hver 2 million
indbyggere, i alt 32 centre rundt om-
kring i landet. Selv i USA har man
regionale haemofilicentre som sam-
arbejder om retningslinier mv.

Hvad er Comprehensive Care?

Nar leegerne taler om Comprehen-
sive Care og heemofilicentre, betyder
det, at haemofilicentret har faglig
ekspertise til at varetage alle spgrgs-
mal og problemer, som kan opsta
hos blgderpatienterne. Der er altsa
tale om en helhedsorientering. Dels
skal centrets leeger og sygeplejersker
veere i stand til med 100 pct. sik-
kerhed at stille den rigtige diagnose
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ud fra sygehistorien og laboratorie-
resultater og gennem sygdommens
sveerhedsgrad at sikre den mest op-
timale behandling. Dette er absolut

en ekspertfunktion, som kreever tree-

ning og videnskabelig orientering.
Det indebzerer ogsa, at man er leege
eller sygeplejerske i alle situationer
i hele blgderpatientens levetid. Det
er vigtigt savel for patientens smer-
tefrie helbred og livskvalitet som for
samfundsgkonomien, at eksperter
sikrer den rigtigste behandling. Man
ma bl.a. regne med betydelige eks-
traomkostninger, uanset om der be-

handles for meget eller for lidt.

Hvilke andre opgaver har sund-
hedspersonalet i hemofilicentret
Man ma forestille sig heemofilicen-
tret som et edderkoppespind, hvor
centret findes i centrum og leegelige
samarbejdspartnere findes udenom.
Man er i teet kontakt med bgrne-
leeger om blgderbgrnene og med
infektionsmedicinere omkring de
hiv- og hepatitis C-smittede blgdere.
Desuden har man samarbejde med
ortopaedkirurger omkring helbreds-
forbedrende operationer ved kro-
niske led- og muskelskader. Tand-
problemer sgges lgst i samarbejde
med hospitalets tandlaeger. Ogsa
genetikere deltager i arbejdet med
radgivning om arv af blgdersygdom
i blgderfamilierne. Endelig kan for-
skellige sociale problemer optrzede,

Professor Jorgen Ingerslev arbejdede

som overlaege og professor pa Aarhus Uni-

versitetshospital i perioden
1984-2009 og var med til at udvikle
det vestdanske haemofilicenter.

og lgsninger findes i samarbejde
med hospitalets socialradgivere.

Er den danske haemofilicenter-
model anderledes?

Pa ingen made. Svarende til, hvad
man ser i andre lande, er de danske
heemofilicentre fulgt med udvik-
lingen til gavn for patienterne og
samfundsgkonomien. Danskere har
de samme blgdersygdomme som
ses i andre lande, og kravene til eks-
pertfunktionerne er jeevnbyrdige.
For at sikre blgdernes helbred og
livskvalitet er det vigtigt at veerne
om haemofilicentrenes funktioner
og sikre rekrutteringen og videreud-
dannelsen af leeger og sygeplejer-
sker til centrene.



MEDLEMSAKTIVITETER 19

Kalender
4. Bestyrelsesmeade i Bladererstatnings-
fonden
17. Landsindsamling slutter
25. World Federation of Hemophilia-jubileeum
30. Sommerlejr starter
6. Sommerlejr slutter
30. Foreeldre/bgrn-seminar starter
1. Foreeldre/bgrn-seminar slutter
3. Bestyrelsesmode i Blodererstatnings- Foraeldre/barn-seminar
fonden
21.-22. 50+ seminar 30. august - 1. september i Faaborg. | ar star den pa
27. Frivillig Fredag sundhed og bevaegelse, nar forzeldre og born mades
28.-29. Kvindetur til forseldre /bern-seminar. Weekenden vil bade byde
pa faglige input om treening for blodere, mulighed for
26. Bestyrelsesmode i Blodererstatnings- erfaringsudveksling og sjove aktiviteter, fx futsal. Der vil
fonden o0gsa vaere mulighed for Stikkeskole.

December
1. World Aids Day Tilmeldingsfrist: 1. august 2013. Deltagerbetaling er
1.000 kr. pr. familie. Tilmeldingen er bindende.

Sekretariatet holder sommerferielukket i uge 27, 28, 29 og 30.

Kvindetur 50+ seminar Hiv-netvaerket

28.-29. september i Randers: Der er 21.-22. september i Svendborg. Tradi- En arbejdsgruppe planlaeg-

lagt op til en hyggelig weekend med tionen tro inviteres Bloderforeningens ger moder i hiv-netveerket,

opleeg om von Willebrand og en tur modne medlemmer igen i ar til et hvor der bade vil vaere

til Graceland Randers, nar foreningens weekendseminar med faglige indslag, tid til faglige indspark og

kvinder modes til Kvindetur. Turen er erfaringsudveksling og socialt samveer. socialt samvaer. Netveerket

kun for kvinder, og er bade for kvinde- er for bledere med hiv og

lige bledere og baerere og parerende. Tilmeldingsfrist: 19. august 2013. deres familier.
Deltagerbetaling er 350 kr. pr. pers. Til-

Tilmeldingsfrist: 1. september. Deltager- meldingen er bindende. Tilmelding vil blive meldt

betaling er 250 kr. pr. pers. Tilmeldingen ud pa hjemmesiden.

er bindende.

Tilmelding til ovenstaende aktiviteter kan ske via hjemmesiden eller til sekretariatet pa telefon 3314 5505 eller dbf@bloderforeningen.dk.
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KORT NYT

Hvorfor er de faste bidrag
sa vigtige?

Foreningen har hvert ar brug for
bidrag fra medlemmer og andre, der
stgtter foreningen. Det har vi for at
opretholde status som almen nyttig
forening efter ligningslovens § 8A
og § 12 stk. 3.

Vi haber, at I ogsa de kommende ar
vil stgtte os med faste arlige bidrag,
fx en arlig bankoverfgrsel af et fast
belgb. Godkendelsen, der er uaf-
heengig af antallet af medlemmer,
gives kun til foreninger, der bl.a.
kan pavise bidrag fra et vist antal
bidragsydere i en periode over tre
ar. Godkendelsen betyder ogsa, at
gaver og bidrag til foreningen kan

treekkes fra i skat, ligesom det har
betydning for foreningens mulighe-
der for fundraising.

Derfor er de faste arlige bidrag - ud
over medlemskontingentet - s& vig-

tige for foreningen. Tak for stgtten!

Husk, at du kan traekke
sma bidrag fra i skat

Siden 2012 har det veeret muligt at
treekke alle bidrag fra 1 krone til
14.500 kroner fra i skat til almennyt-
tige foreninger. Det eneste, du skal
g@re, er at oplyse dit cpr-nummer,
nar du indbetaler bidrag til Blgder-
foreningen, s& sgrger vi for at indbe-
rette det til skatteveesenet.

®
PP DANMARK

ID-nr. 47562

L

INDBETALINGSKORT

KVITTERING

Indbetaler

Belobsmodtagers kontonummer og betegnelse

84948624

Danmarks Blgderforening
Frederiksholms Kanal 2, 3. sal, 1220 Kebenhavn K

8079

Belgbsmodtagers kontonummer og betegnelse

84948624

Danmarks Blgderforening
Frederiksholms Kanal 2, 3. sal, 1220 Kebenhavn K

Meddelelser vedr. betalingen kan kun anfores i dette felt.

Kroner Qre.

Underskrift ved overforsel fra egen konto

-

BetalingsdatOm——eller —Betales nu

Post Danmarks kvittering

Gebyr for indbetaling betales kontant
=Kroner QOre

Til maskinel afleesning — Undga ve'nligst at skrive i hedenstaende felt

+73<

Dag=——Maned=—— Ar Saet X

FIK 731 (06.11)

+84948624<



