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Se “Laegens Bord” pa
DR1

Torsdag den
29. januar 2004
kl. 19:30

Anette Bygum og Ole
V. Kristensen
repraesenterer syg-
dommen og patient-
foreningen.
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Godt Nytar fra foreningen

Kare medlemmer!

Godt Nytir! Vi hdber, at 1 alle
er kommet godt gennem julen
og ind i det nye ér!

Sa blev det endelig bekraftet
af Danmarks Radio:

Torsdag den 29. januar
2004, Kkl. 19.30 gir vi “pi
skermen” med en presen-
tation af HAE og patient-
foreningen i Danmark.

Anette Bygum og Ole V.
Kristensen deltager i udsen-
delsen, som vi haber kan vare
med til at give et oget fokus
pa og en bedre forstielse for
vores sygdom.

Skulle DR blive nedt til at
omprioritere udsendelserne sa
hold oje med ”Lagens Bord”
de efterfolgende uget.

Vi har valgt at bringe en kort
udgave af InfoBrev, hvor vi
alligevel skulle kommunikere
budskabet om udsendelsen i

”Laegens Bord” ud. Denne
udgave af InfoBrev omfatter
derfor ogsd en opdatering fra
Anette Bygum pa antallet af
patienter, der i dag behandles
(kotrolleres) pa OUH i
Odense, ligesom Anette har
bidraget med information om
et sernummer om HAE i
leegetidsskriftet Transfusion
and Apheresis Science 2003;
29”. Hertil en orientering om
den meget positive udvikling i
det internationale samarbejde
mellem lxger og patientor-
ganisationer.

En kort reminder om vores
arlige Generalforsamling og
InfoMode, som i 4r finder
sted lordag den 27. marts
2004.

Vi kommer tilbage med yder-
ligere detaljer samt invitation
ultimo februar - men reserver
allerede nu dagen!

I ar skal vi have valg til besty-

relsen, hvor 2 bestyrelses-
medlemmer (Jens Wester Bale
og Peder Stephansen) og 1
suppleant (Vickie Gammel-
gaard) stir til valg. Har i
forslag til kandidater - eller
onsker i selv at stille op horer

bestyrelsen gerne fra jer.
Genvalg er mulig.

Vi har netop modtaget med-
delelse om etablering af ”The
International Patient Organi-
zation for Cl-Inhibitor
Deficiencies (HAEI), der vil
fungere som en paraply-
organisation for HAE patient-
foreninger i hele verden.

Endnu et meget velkomment
skridt i synliggerelsen af vores
sygdom.

Vi vender tilbage med mere sa
snart vi har mere information
om dette internationale og
spendende samarbejde.

P.b.v.
Henrik Boysen

Lcegens Bord - fra optagelserne

Den 21. januar 2004 var
Ole V. Kiristensen og
Anette Bygum i Koben-
havn for at deltage i
optagelserne til Laegens
Bord. De folgende
billeder er fra optagelser
i TV-Byen med TV-lege
Peter Qvortrup Geisling.



27 patienter nu registreret pd
Odense Universitetshospital

Ved min sidste sammentzlling
blev det til 27 HAE patienter
som er set eller blevet henvist
til hudafdelingen i Odense.

Siden sommeren 2003
kan den praktiserende
lege direkte

foretage en
henvisning,

Flere kommer langvejs fra
men har valgt at tage
koreturen 1-2 gange om aret,
for at fa oprettet journal, fi
sygdommen korrekt klassifi-
ceret og fi lagt en plan for
optimal behandling.

nar det drejer sig
om en sygdom, som
kraever szerlig
ekspertise!

Dette giver mange patienter
en tryghed, da legerne pa
lokalsygehus kan kontakte
vagthavende pa hudafdelingen
i Odense (eller i dagtiden
Anette Bygum) og modtage
radgivning 1 en akutsitutation
eller for evt. risikoindgreb.

Patienter bosiddende pi Fyn
kan i nedstilfelde henvende

sig pa skadestuen pi Odense

Universitetshospital, hvor
man er instrueret i at tilkalde
en hudlege, som kan

medbringe Berinert (comple-
ment Cl-esterase-inhibitor
koncentrat).

Tidligere har det varet sa-
ledes, at man kun kunne blive
henvist til hudafdelingen
igennem den lokale hudlage
(eller anden speciallege/
specialafdeling i amtet). Siden
sommeren 2003 er reglerne
dog blevet siledes, at den
praktiserende lege kan hen-
vise direkte, nar det drejer sig
om en sygdom, som kraver
saerlig ekspertise.

Hidtl har patienterne kunnet
fa godtgjort kerselsudgifterne,
og det forventes fortsat at

gore sig galdende, ogsd med
de nye regler.

Pi nuvaerende tidspunkt har
ca. 15 danske patienter deres
egen udleveringstilladelse til
Berinert og hovedparten af
disse opbevarer Berinert, som
ogsa vil kunne medbringes pa

rejser osv.

Savidt vides har 9 sygehuse
generel udleveringstilladelse til
Berinert og kan siledes
anvende Berinert, hvis en
patient skulle blive indbragt
med smertefuldt maveanfald
eller havelse i mundhule og
svaelg, som kan true vejrtrack-
ningen.

Anette Bygum

Internationalt netvoerk mellem
loeger og patientorganisationer

Samarbejdet mellem HAE-
interesserede leger og syg-
domsramte/patientorganisa-
tioner bliver stadig mere
frugtbart.

Som jeg tidligere har omtalt,
er jeg deltager i et europzisk
forskningsprojekt (stottes
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af EU’s V.
om HAE,
har

okonomisk
rammeprogram)
hvor vi efterhinden
samlet rigtic mange data.

Flere steder pagir medicin-
afprovning og undertegnede
har kontakt med flere firmaer,
som er interesseret i at fi ny

medicin, herunder gensplej-
sede praparater til HAE
afprovet.

Endnu er alle praparaterne
kun anvendelige ved ind-
sprojtning direkte i blodiren
(intravenost).

Anette Bygum

Scernummer om HAE |
lcegetidsskrift

Canadiske leger er blevet
inspireret af det europxiske
samarbejde om HAE og
afholdt i oktober mained en
konference i Toronto, hvor

flere af de europaiske
eksperter deltog.
Dette har fort til et

temanummer om HAE i det
videnskabelige tidsskrift
(Transfusion and Apheresis
Science 2003; 29).

Hvis man har sarlig interesse i
sygdommen og foler sig
kompetent til at lese om em-

net pa engelsk i et legefagligt
tidsskrift, vil jeg opfordre til at
man kontakter sit bibliotek og
beder dem vzre behjalpelig
med at fremskaffe udvalgte
artikler fra dette tidsskrift.

Hvis biblioteket ikke kan
hjzlpe, kan man alternativt
kontakte et universitets-
bibliotek  (eksempelvis  har
universitetsbiblioteket i Oden-
se online adgang ti dette
tidsskrift og vil kunne oplyse
om titler og sidetal for de
enkelte artikler). Awnette Bygum



