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Et nyt ar i patientforeningen

Kere leser,

Rigtig godt nytir! Over-
gangen til 2005 blev jo
desvaerre overskygget af
den uhyggelige naturkata-
strofe i Asien. En ople-
velse, ikke mindst
gennem den massive pres-
sedekning, har sat sine
spor i langt de fleste af os.
Mon ikke vi alle har ydet
vort til at hjzlpe de
stakkels mennesker, der pa

som

s kort tid enten mistede
deres nmre eller helt fik
fiernet  eksistensgrund-
laget.

Fra patientforeningens
side har vi desverre ikke
mulighed for at sende
okonomisk stotte  til
omradet, men bestyrelsen
har istedet valgt at lave et
link fra vores hjemmeside
til Rede Kors - sa vi ad den
vej kan vise vores stotte og
lede bidragsgivere til den
rigtige "kilde”.

Bestyrelsen er klar til et
spendende 2005, hvor vi
héber, at der vil ske rigtig
meget positivt i relation til
behandling af HAE. Ikke
mindre end 5 medicinal-
virksomheder er pa banen
med praparater. Af disse 5
er det dog fortsat kun det
ene, der er tilgeengelig for
patienterne. Men
fokusen fra de ovrige 4 er
med til at skabe en vis
tryghed om, at der ogsé i
fremtiden  vil
forskellige behandlingsmu-
ligheder ved HAE. Vi
folger udviklingen og vil

alene

vere

holde jer

lobende orienteret.

naturligvis

Vores sporgeskemarunde
ultimo sidste ar viste med
al tydelighed, at der var en
stor interesse for at udvide
vores InfoMede og
Generalforsamling til et
week-end
Arrangementet er derfor
omdebt til InfoWeekend -
og denne spendende
week-end kan du
meget mere om pa side 6
og 7. Vedlagt finder du
tilmeldingsblanket
hvor du kan velge hvilke
moduler, du ensker at
deltage i. HUSK! - at
indsende din tilmelding til
foreningen sa den er os i
haende hurtigst muligt og
senest den 11. marts
2005. Hvis du har
sporgsmil til arrangemen-
tet eller til tilmeldings-
blanketten er du altid
velkommen til at kontakte
din bestyrelse.

arrangement.

lese

o0gsé

Vi haber pi, at s mange
af jer, som overhovedet
muligt, vil deltage i Info-
Weekend 2005, der helt

sikkert bliver et meget
anderledes og meget
spendende arrangement
om HAE - og som

samtidig giver mulighed
for, i afslappende omgivel-
ser, at diskutere og hygge
sig sammen med andre
patienter og parerende.

Bestyrelsen arbejder pt. pa
at fi en ekstern foredrags-
holder ind til lerdagens
indtil

program - men

videre lader vi det veere
weekenden’s overraskelse!

I denne wudgave af
InfoBrev - der ievrigt har
endret udseende - finder
du ligeledes spzndende
artikler fra savel HAE-
kongressen i Italien samt
den  Tyske
nings
Begge artikler er primeert
forfattet af Lisbeth Reitz,
der hermed har bidraget
kraftigt til denne udgaves
flotte indhold. Stor tak til
Lisbeth. Desvaerre mangler
"Lis-
beth’s Klumme”, hvorfor

patientfore-

arsmede i Berlin.

vi henvendelser til

vi i denne udgave gentager
introduktionen.

Internationalt  sker der
ogsd meget. Ultimo april
deltager vi i den 4.
europaxiske  Cl-inhibitor
workshop i Budapest, hvor
laeger og patientforeninger
fra hele verden deltager.
Her ogsd den
internationale  paraply-
organisation HAEIL, som
tidligere har vaeret omtalt i

samles

InfoBrev. Mere om dette i
naeste udgave af InfoBrev.

Vi er glade for en oget
leegeinteresse for HAE - og
specielt for indleggene fra
hhv. Carsten Sauer Mik-
kelsen og Sigurd Broesby-
Olsen, som du kan lase pa
bagsiden.

Vi ensker dig god forne-
jelse med dette InfoBrev -
og haber pa at se dig til
InfoWeekend 2005 i
Odense. Pbv. Henrik Boysen



Carsten, Lisbeth og Anette nyder
Milano
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HAEkongres i Italien

Laegerne i Italien har i &revis
interesseret sig for HAE.
Allerede tilbage i 1960 erne
udgav den nu aldrende lege
og professor Agostoni fra
Milano sine forste videnska-
belige artikler om sygdom-
men og takket vere hans
fortsatte, ihzerdige indsats
har diagnostisering, behand-
ling og pleje af patienter
med HAE i Italien leenge
befundet sig pi et heijt
niveau.

I dag har professor Agostoni
trukket sig tilbage og over-
ladt roret til sin yngre kol-
lega Marco Cicardi, som i
oktober 2004 indbed til
international HAE-kongres i
den lille norditalienske by
Gargnano ved Gardaseen.

HAE-kongres i Italien

Vi var fire spaendte deltage-
re, som sendag d. 3. okto-
ber tog af sted fra hudaf
delingen i Odense: Carsten
Sauer Mikkelsen (lege),
Sigurd Broesby-Olsen (lze-
ge), Anette Bygum (afde-
lingsleege) og Lisbeth Reitz
(sygeplejerske). - Sigurd og
Carsten er blevet interes-
serede i HAE efter at have
hort om sygdommen gen-
nem Anette. Herudover del-
tog fra Danmark lege Otto
Uttenthal fra “Antibody-
shop” i Koebenhavn.
Antibodyshop er en dansk
laboratorievirksomhed, som
arbejder med udvikling af
nye metoder til analyse af
blod- og vaevsprover.

En personlig beretning om
livet med HAE

Niar man skal forstd, hvad
det vil sige at have en syg-
dom som HAE, gor det et
seerligt indtryk at fa sygdom-
men presenteret af men-
nesker, som faktisk lever
med den.

Alejandra  Menendez, for-

mand for den argentinske

patientforening, er fijerde
generation i en familie med
HAE. Bade hendes far,
onkel og fetter har symp-
tomer pa sygdommen, men
hun er den forste, som har
fiet diagnosen. Det skete,
da sygdommen efter hendes
3. graviditet blev voldsomt
forvaerret. I hendes tilfalde
var det en immunolog, som
endelig fik den rette mis-
tanke.

"Den store individuelle varia-
tion i symptomerne forvirrer
leegerne”, sagde hun - og
videre: "At fa diagnosen HAE
er ligesom et vejkort, ndr du er
faret vild: sd ved du, hvor du
befinder dig, har flere veje foran
dig og nogen at folges med" .

Alejandra havde ingen ef-
fekt af tranexamsyre (Cyklo-
kapron) og fik desuden
generende bivirkninger af
danazol, selv om hun kun
fik en lille dosis. Derfor far
hun nu udelukkende CI-
INH-koncentrat,
digvis er tilgengeligt i Ar-
gentina. - Og hun har det
godt!

som hel-

Sjeldent forekommende

havelser

Ungarn er et land, som i
lighed med Italien er langt
fremme med organiseringen
af diagnostik, behandling og
pleje til patienter med HAE.
En af de lager, som stir i
spidsen for dette arbejde er
Henriette Farkas, som ud-
over sit kliniske arbejde og-
s& har produceret en maeng
de videnskabelige artikler
om HAE.

Hun gennemgik sympto-
merne ved HAE, ogsd de
meget sjeldne haevelser i

bla:

lungehinderne (slimhinde-
saekke, som omgiver lunger-
ne) hjertesekken (en slim-

hindesxk,

hjertet) samt ajets nethinde.

som omgiver

Ved havelser i lunger og
hjerte vil man opleve ande-
nod og ubehag bag bryst
benet. Disse symptomer kan
ogsa gore sig geldende ved
mange andre tilstande og
kun en lege kan afgore om
arsagen er HAE.

Ved havelse af ajets net-
hinde vil der opstd synsfor-
styrrelser.

vigtige

rolle for diagnosticering af

HAE

Laboratoriernes

Haevelser i hud og slimhin-
der er som symptom ikke
noget sjeldent fenomen.
Det skyldes, at en hel del
andre
stande netop ogsi manifes-
terer sig pd den made. Med
en enkelt blodpreve, som
afslorer funktionen af pa-
tientens eget CI-INH kan
man imidlertid med ret stor
sikkerhed afgere, om der er
tale om HAE. Laboratori-
erne spiller derfor en af
gorende rolle i diagnosticer-
ingen af HAE.

sygdomme og til-

Den spanske laboratoriela-
ge Margarita Lopez Trascasa
satte fokus pi netop dette
aspekt.

Hun understregede bla.
vigtigheden af altid at fi
taget to blodprover til be-
af CI1-INH-
funktionen: Som ved alle
andre blodprever kan der
nemlig ske fejl under forsen-
delse og analyse og i denne
sammenhzang vil et forkert
provesvar selvsagt have store
konsekvenser.

stemmelse

I ovrigt foretages analysen
for funktionelt CI-INH i
Danmark kun ét sted, nem-
lig pa "Medi-Lab”/ “Capio
Diagnostik”
og patienterne som er til-
knyttet Iamb. i Odense far
alle taget to prover for funk-
tionelt C1-INH inden diag-
nosen HAE stilles endelig.

i Kebenhavn
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HAE - forvikling og for-
veksling!

Lage og professor Konrad
Bork har behandlet HAE-
patienter i mange ar i sin
klinik i Mainz. Han med-
bragte billeder fra sin prak-
sis af tilstande, som kan
ligne HAE. - Uden at vaere
det. Og af hmvelser, som
rent faktisk skyldes HAE
men forvekles med noget
andet. Et kendt paradoks!

Som de fleste HAE-pati-
enter ved, forveksles sydom-
men desuden meget hyppigt
med allergi. Overfolsomhed
overfor bestemte laegemid-
ler, men ogsd kontakt med
allergifremkaldende stoffer i
kosmetik og meget andet
kan fremkalde endog mon-
strese havelser af hud og
slimhinder, nojagtig
ved HAE.

som

Carsten fremlagde en
tankevaekkende
torie omhandlende netop
havelser opstiet i tilknyt-
ning til behandling med
Zyban, et leegemiddel bereg-
net til rygeophor.

patienthis-

Herudover findes en rakke
mindre kendte sygdomme,
som kan ligne men intet har at

gore med HAE.

Anette havde sammensat et
omfattende billedgalleri til
illustration af disse mere
eller mindre kendte lidelser.
Desuden havde hun, som
en mgte quizmaster, udlod-
det en kasse danske choko-
ladefreer i praemie, hvis
nogen kunne gette diag-
nosen bag det svereste
symptombillede.  Quizzen
var en virkelig udfordring
og ingen tog froerne (s&
dem spiste vi selv!).

For og imod Danocrine

Det aktive stof i leegemidlet
Danocrine er danazol, ét af

flere anabolske steorider,

som i 4revis har varet an-
vendt til behandling af
HAE.

Pga. de mange mulige bi-
virkninger er der imidlertid
meget forskellig holdning til
anvendelsen af stoffet - bade
blandt behandlere og pa-
tienter.

Cicardi
gerne anabolske steroider til
sine patienter og han pra-
senterede en opgerelse han
havde lavet over virkning og
bivirkninger til denne be-
handling:

Marco anvender

Ud af 435 patienter i hans
klinik blev 158 tilbudt be-
handlingen og heraf er 141
fulgt gennem en behand-
lingsperiode p& 1-25 &r. Kun
2 mitte stoppe pga. bivirk-
ninger, de resterende 15
matte behandles pd anden

vis, da de ikke passede deres
behandling.

92 % Kklarer sig nu med en
daglig dosis pd mellem 25
og 200 mg. De sidste 8 %
far et sted mellem 250 og
400 mg.

Ifolge Marco Cicardi har 30
(ca 20 %) af patienterne
opniet fuldsteendig anfalds-
frihed og kun 9 (ca 5 %) har

mere end 6 anfald om Aaret.

Forekomsten af bivirknin-
ger hos de behandlede pa-
tienter tegner sig ifolge un-
dersogelsen saledes:

53 % af kvinderne har ure-

gelmassig menstruation.
39% har eget i vagt
25% har for hejt blodtryk

11% har problemer med
acne (bumser)

0% har faet kraeft i leveren.

Marco Cicardi  konklud-
erede pa baggrund heraf, at
behandling af HAE med

anabolsk steroid er relativt

sikkert, effektivt og tolera-
belt for patienterne.

P4 Universitetsklinikken i
Frankfurt har man i flere &r
onsket at undgd anvendel-
sen af bade Cyklokapron og
danazol til deres patienter.
Cyklokapron fordi effekten
anses for at veere for ringe
og danazol pga. de mange
potentielle bivirkninger.

Man er derfor i vid ud-
strekning overgdet til Cl-
INH-koncentrat som mono-
terapi.

Under ledelse af lege Wolf-
hart Kreutz er der nu for
nylig gennemfert en un-
dersogelse  af
bivirkninger og livskvalitet
ved hhv. anabolsk steroid
som fast forebyggende be-
handling i forhold til be-
handling med CI-INH-
koncentrat.

virkning,

I undersogelsen indgik 293
patienter. Heraf far de 227
CI1-INH-koncentrat og de
32 anabolsk steroid.

Under henvisning til en lidt
eldre
kommer bivirkninger som
hovedpine, vagtogning og
depression ifelge Wolfhart
Kreutz stort set lige hyppigt,
hvad enten patienterne
behandles med haje eller
lave doser af danazol (200-
1200 mg.).

undersogelse  fore-

Séledes ses vaegtogning hos
omtrent 40 % og depression
hos et sted mellem 41% og
47%. Maskulinisering deri-
mod ser ud til at veere
dosisathaengigt. 10% er helt
fri af bivirkninger.

Wolfhart Kreutz oplyste
desuden, at 61 % padrages
behandlingskraevende blod-
tryksforhgjelse.

Wolfhart Kreutz konklud-
erede pa baggrund af sin
nye undersogelse, at behan-
dling med CI1-INH-koncen-

SIDE 3
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trat betyder markant ferre
anfald med haevelser end
ved behandling med dana-
zol. - Og at behandling med
CI-INH-koncentrat for de
undersggte patienter har

medfort en betydelig oget
livskvalitet, fuld social intre-

gration og et genvundet,
tilfredsstillende arbejdsliv.

Marco Cicardi og Wolthart
Kreutz's undersogelser er
meget forskellige i méiden
de er konstrueret og udfert
pa og det kan derfor vaere
problematisk at drage direk-
te sammenligninger. - Noget
som ogsd kom frem i den
efterfolgende  diskussion
blandt deltagerne i kongres-
sen.

I dermatologisk afdeling me-
ner vi, at det med s sjeelden
og alvorlig en sygdom som
HAE, er vigtigt at have flere
strenge at spille pad - og at
behandlingen m3 tilpasses
den enkelte patient.

Anabolske steroider er der-
for ikke valgt fra, men gives
med forsigtighed til de pa-
tienter, som tiler det, selv
foretrekker tabletbehand-
ling frem for i/v (intrave-
nos, red.) administration og
som i det hele taget foler, at
de har et godt liv med det.

Far man Danocrine er det
selvsagt meget vigtigt, at
man kommer til de aftalte
konsultationer og far taget
de nedvendige
prover. P4 den made er der
storst chance for at opdage
alvorlige bivirkninger.

kontrol-

Livskvalitet og HAE, - hvad

ved vi

Den danske filosof Seren
Kierkegaard sagde i sin tid
folgende om det at ville
hjelpe:

"For at hjelpe andre m4 jeg
visselig forstd mere, end han
gor, men forst og fremmest

forstd, hvad han forstar.
Hvis jeg ikke kan det, sa
hjelper det ikke, at jeg kan
og ved mere”.

For at forstq, hvad det
egentlig betyder for det
enkelte menneske at have
en sygdom som HAE og for
at vide hvordan vi bedst kan
hjelpe, ma vi altsi sporge
det enkelte menneske selv.
Desvaerre er der ikke ret
mange, som har beskaftiget
sig professionelt og viden-
skabeligt med dette sporgs-
mal, nar det gelder HAE.

Resultater fra livskvalitets-
undersagelser bliver ellers i
hojere og hejere grad
anvendt i sundhedsvasenet
som parameter for kvalite-
ten af den behandling og
pleje, der tilbydes og som
argument, nar der skal
fordeles penge til serlige
patientgrupper.

Ved kongressen praesente-
rede jeg, hvad vi indtil dato
har af forskningsresultater
pa omradet:

Wolfhart Kreutz beskeeftiger
sig i sit studie over fordele
og ulemper ved hhv.
og CI1-INH-
koncentrat ogsd med livs-
kvaliteten ved de to behand-
lingsformer. Undersagelsen
er dog ikke offentliggjort i
noget tidsskrift endnu og
gennemgangen pi kongres-
sen i ltalien gik ikke i dyb-
den med resultaterne pa
livskvalitetsomrédet.

Danocrine

Udover det allerede skrevne
er det derfor ikke muligt at
gengive, hvor meget livs-
kvaliteten rent faktisk var
forringet hhv. forbedret hos
de patienter som fik den
ene behandling frem for
den anden.

Anette
Bygum i sit arbejde med
opsporing og registrering af
HAE-patienter ogsé indsam-

Herudover har

let oplysninger, som kan
settes i relation til begrebet
livskvalitet. Det drejer sig
om spergsmil vedrerende
den enkeltes angst, bekym-
ringer og specifikke oplevel-
ser med sundhedssystemet.

Resultaterne, som heller
ikke er publicerede endnu,
viser at en betydeligt del af
Danmarks HAE-patienter
fortsat har s mange bekym-
ringer og s& meget besver
relateret til deres syedom, at
det ma pavirke deres livs-
kvalitet negativt.

Den eneste publicerede
livskvalitetsundersogelse
over HAE-patienter, det har
ladet sig gore at finde frem
til er fra 1999. Den beskef-
tiger sig primert med at
afdekke livskvaliteten hos
patienter med nzldefeber
og ikke-hereditere angio-
odemer, men 5 af de i alt
170 adspurgte patienter er
imidlertid HAE-patienter. 4
af dem er i forebyggende
behandling med stanozolol
(et anabolsk steroid) og har
god livskvalitet. Den 5.
patient er pa daverende
tidspunkt uden behandling
og har betydeligt nedsat
livskvalitet.

P4 mange mader kan der
drages paralleller mellem
sygdommene naldefeber,
ikke-hereditere angioode-
mer og HAE. I alle tilfelde
er der tale om sygdomme
med en lunefuld og uforud-
sigelig karakter og de er alle
karakteriserede ved at op-
traede anfaldsvist.

Symptomerne ved ikke-
hereditere angiosdemer er
meget lig symptomerne ved
HAE og kan lige sével
optrade i luftvejene.

Bade fornzvnte under-
sogelse og en lidt eldre
undersogelse fra 1997 viser
at patienter med nealdefeber

og/eller ikke-hereditere
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angiosdemer kan have
endog meget forringet
livskvalitet. ~ Faktisk kan
belastningen af disse syg-
domme vaere ligesd svaer
patienter som
operation for
forsnevring af hjertets
kranspulsarer. - Det giver

som hos
afventer

lidt at taenke over.

data pa
livskvalitetsomridet for
HAE-patienter taler imid-
lertid deres tydelige sprog:
der er brug
undersagelse, som udeluk-
kende er rettet mod HAE-
patienter og som udeluk-
kende og indgiende beskaf-
tiger sig med livskvalitet.

De sparsomme

for en

Born og HAE

Bornelaege Dr. Martinez for-
talte om sine erfaringer med
at behandle og diagnostisere
bern med HAE pa univer-
sitetsklinikken i Frankfurt.
Her folges aktuelt 67 bern
fra 46 familier. Diagnosen
HAE blev for disse bern
stillet i en alder af gen-
nemsnitligt 3,7 &r. 6 af bor-
nene fik symptomer forste
gang allerede i deres forste
levear, men ifolge Dr. Marti-
nez var de fleste omkring 5
ar og stort set alle bernene
havde haft symptomer da de
var fyldt 10 &r. 37 af de 67
born har nu A&rlige symp-
tomer pd HAE.

Ved universitetsklinikken i
Frankfurt
ogsa hjemmebehandlet med
Berinert, evt. med hjzlp fra
en voksen. Efter injektion af
en blodare,
leerer de at trykke 5 minut
ter pa stikstedet, sa blodnin-
gen stopper. Herefter bliver
der duppet zinkliniment pa
at beskytte

bliver bernene

medicinen i

omradet, for

huden.

I Danmark har vi endnu
ikke oplert mindre bern
eller forzldre til bern med
HAE i selvinjektion.

Hazvelser efter tandlege-
besog

Vigtigheden af, at tandleger
er opmarksomme pa risi-
koen for havelser af ovre og
nedre luftveje, nar de har en
patient med HAE i stolen,
blev understreget af den
italienske tandlege A. Car-
rassi, som holdt et indleg
om tandlegepatienter med
serlige behov. En vigtig
forudsatning er naturligvis,
at tandleegen er oplyst om,
at patienten har HAE og
det er langtfra altid
tilfeldet. Ifolge en un-
dersogelse havde 14% af
patienterne aldrig fortalt
deres tandlege, at de havde-
sygdommen! Det er en stor
risiko at lebe, nir man tager
i betragtning at 44% pa et
eller andet tidspunkt havde
oplevet anfald efter en tand-
behandling. - Og 20% end-
da efter en ganske alminde-
lig plumbering! Omvendt
kan det ogsa volde proble-
mer, nir tandlegen er be-
kendt med diagnosen.

Samme undersogelse viste
nemlig, at 33% havde prob-
lemer

med at finde en

tandlaege, som overhovedet

ville behandle dem.

Det betyder, at der er behov
for god oplysning af pa-
tienter og tandleger, og at
det i flere tilfelde kan vaere

nedvendigt med anfalds-
forebyggende behandling
(Cyklokapron, Danocrine

eller evt. Berinert) for visse
indgreb hos tandlagen.

Den enkelte patient ber
diskutere aspekter
med sin tandlege og den
behandlingsansvarlige lege.

disse

I Italien foretrekker man
Danocrine 600 mg dagligt 5
dage for tandlegebesog og
evt. noget afslappende medi-
cin (f.eks. Stesolid).

Kvinder og HAE

Som en del kvindelige HAE-
patienter sikkert har
bemzerket pévirkes sygdom-
men ofte af hormonelle
forandringer. Det kan veere
i forbindelse med menstrua-
tion, pubertet, overgangsal-
der eller graviditet. Gynaeko-
log C. de Carolis gjorde i
den forbindelse opmark-
som p4, at sygdommen ogsa
blusse op lige
omkring fedselstidspunktet.

kan ses

Det understreger igen vig-
tigheden af, at underette
fodselslege og jordemoder
om sygdommen, ogsa selv
om man maske hidtil kun

har haft sjeldne anfald.

Herudover havde hun gjort
den tankevaekkende obser-
vation, at op til 40-50% af
kvinder med HAE i den
fodedygtige alder havde sma
vaeskeholdige
pad =ggestokkene. Der er
tale om det sakaldte
"polycystisk ovariesydrom”,
en ikke ualmindelig tilstand
blandt kvinder i alminde-
lighed, men tallet er al-
ligevel overraskende.

udposninger

Kvinder
ovariesyndrom havde ifolge
C. de Carolis effekt af Da-
nocrine, ikke kun pid HAE
men ogsd pa forandringerne
i ®ggestokkene.

med  polycystisk

Lisbeth Reitz & Anette Bygum

SIDE 5

Lisbeth og Anette pd tur i de smalle straeder

“DER ER BEHOV
FOR GOD
OPLYSNING AF
PATIENTER OG
TANDLZAGER - OG
FOREBYGGENDE
BEHANDLING KAN

VZARE NOGDVENDIG”

Lisbeth igang med referaterne
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Scanic

Scandic Hotel Odense
Hvidkaervej 25

5250 Odense SV
Telefon: 66 17 66 66

Som det ses pa kortet nedenfor ligger
Scandic Hotel Odense direkte ved den
fynske motorvej E20 - neermere bestemt
ved afkersel 52 - og kun 8 km fra Odense
centrum og Odense Banegard

“DET HIDTIL
STORSTE
ARRANGEMENT I
PATIENTFORENIN-
GEN HAE
DANMARK, DER
GIVER MULIGHED

FOR NY VIDEN OG

GODE KONTAKTER”

InfoBrev

HAE InfoWeekend 2005

PROGRAM FOR INFOWEEKEND 2005

Lordag, den 9. april 2005

S& gir det les! Det hidtil
mest omfattende arrange-
ment i patientforeningen
HAE danmark, der giver dig
mulighed for at lere alt om
HAE og samtidig skabe nye
kontakter og et godt net-
veerk, er en realitet!

Kom med til InfoWeekend
2005 i Odense og fi ny
viden og inspiration til din
dagligdag med HAE.

Lordagen byder pa det
“traditionelle” informa-
tionsmode samt forenin-

gens generalforsamling.

Om aftenen er der - i
modsaztning til tidligere - rig
mulighed for uformel og
hyggeligt samveer, hvor der
bliver lejlighed til at drefte
sporgsmil og problemstil-
linger sével med patienter
og parerende som med laege
og sygeplejerske.

Herudover byder lordagen
ogsd pa en dejlig 2-retters
middag i hotellets restau-
rant.

Sendagen byder pa et
program med fokus pa livs-
kvalitet og med speciel
fokus pid vore yngre
patienter og deres proble-
mer.

Del 1

kl. 09:30

kl. 10:00

kl. 10:15

kL. 11:15

kl. 11:30

kl. 12:00
kl. 13:00

kl. 14:30
kl. 15:00

kl. 16:00

kl. 16:30
Del I
kl. 16:30

kl. 18:00

Ankomst til Scandic Hotel Odense. Regi-
strering, morgenkaffe og uformel sammen-
komst

Velkomst il
Henrik Boysen

InfoWeekend 2005, ved

Information om sygdommen og dens
behandlingsmuligheder, ved afdelingslaege

Anette Bygum
Pause

Forskningsomrader indenfor ny behandling
af HAE, ved lzge Carsten Sauer Mikkelsen

Frokost
Generalforsamling med folgende dagsorden:

1. Valg af dirigent

2. Bestyrelsens beretning

3. Fremlaeggelse af det reviderede
arsregnskab for 2004

4. Fremlxeggelse og godkendelse af budget
for 2005

5. Valg af revisor og revisorsuppleant

6. Valg af 2 nye bestyrelsesmedlemmer. P4
valg er: Henrik Boysen (formand) og Jern
Schultz-Boysen (kasserer). Det er muligt at
genopstille.

7. Indkomne forslag (skal vaere formanden i
heaende senest 14 dage for generalforsam-
lingen.

8. Eventuelt

Kaffepause

"Ekstern foredragsholder”, som vil se med
lidt andre gjne pa mange ting.

Praktiske informationer bl.a. omkring HAE
og rejseforsikring.

Herunder ogsa forslag og ideer til forenin-
gen.

Opsummering og afslutning pa del I

Check-in pa Scandic Hotel Odense for de,
der overnatter. Herefter tid til lidt afslap-
ning og hygge.

Alle der deltager i middagen modes i
hotellets bar. Hyggelig middag og samvaer pa
hotellet.
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HAE InfoWeekend 2005

PROGRAM FOR INFOWEEKEND 2005

Sendag, den 10. april 2005
Del 111

"Danmarks bedste Morgenbuffet” serveres i
hotellets restaurant for overnattende gaester
mellem kl. 07:00 og kl. 10:00.

Velkomst til InfoWeekend 2005, Del III -
hvor fokus specielt er pa vore yngre patien-
ter. (Det skal dog ikke forhindre alle i at
deltage!), ved Henrik Boysen

kl. 09:30

kl. 09:45

Hvilke problemer er man oppe imod som
yngre patient med HAE? Hvordan kan disse
udfordringer bedst tackles?, ved Peter Hessel

kl. 10:30
kl. 10:45

Pause

Livskvalitet med HAE, ved sygeplejerske
Lisbeth Reitz

kL 11:30 Oplag til spergerunde - debatrunde, hvor
Anette Bygum, Lisbeth Reitz, Peter Hessel

og Henrik Boysen sidder i "panelet”.

kl. 12:30

Opsummering og afslutning pA InfoWeek-
end 2005. Pa gensyn i 2006.

Medlem Ikke-medlem

Pris for:

Pakke 1
indeholder
Del I

125,00 360,00

Pakke 2
indeholder
Del I og Del I1

Pakke 3
indeholder
Del 1, Del 11 og Del 111

245,00 500,00

270,00 575,00

Til ovenstiende priser kommer eventuel overnatning incl.
morgenmad til kr. 600,00 pr. varelse. (Se yderligere til
hajre).

Folgende er inkluderet i priserne:

Del I

Kaffe/the med morgenbradsbuffet
Isvand

Frokost incl. 1 el/vand

Kaffe/the med kagebuffet

Del II:
2-retters middag excl. drikkevarer

Del II1:
Kaffe/the med formiddagsbuffet (typisk frisk frugt m.m.)

V ZAERELSESPRIS SCANDIC HOTEL ODENSE

Det er lykkedes os at forhandle en rigtig god vaerelsespris med
Scandic Hotel Odense i forbindelse med InfoWeekend 2005.

Der kan bo op til 4 personer (2 voksne og 2 bern op til 12 ar) eller
3 voksne pa et verelse. (Det er naturligvis ogsa muligt at anvende
vaerelserne som dobbelt- eller enkeltvaerelse).

Uanset hvilken af ovenstaende muligheder man valger er vaerelses-
prisen, incl. "Danmarks bedste Morgenbuffet”

kr. 600,00 pr. verelse

Veaerelset skal bestilles pa vedlagte Tilmeldingsblanket sammen
med din registrering til InfoWeekend 2005.

Vi har tidligere skrevet, at
sendagens program  var
tilegnet de 12 til 20 arige.

Det er nok lidt svert at
afgreense pd den made, da
emnerne ogsid kan vere af
interesse for de lidt seldre.

“FA SVAR PA ALLE

DINE SPGRGSMAL

Vi har derfor valgt at omfor-
mulere dette til “yngre pa-

tienter” - og vil dermed

OG FA EN

ANDERLEDES

opfordre til en udvidelse af
den tidligere “aldersramme”
sivel nedad som opad.

OPLEVELSE MED

"
Sondagen afsluttes med et DIN FORENING

spergepanel, hvor der bliver
mulighed for at stille alle de
spergsmal du matte have pa
hjertet.

Skynd dig at indsende din
tilmeldingsblanket. Du il
kort tid hereafter modtage
en bekreftelse pa din til-
melding.

Vi glaeder os til at se dig og
dine til
InfoWeekend 2005
I Odense

TILMELDING INDEN
11. MARTS 2005
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Lisbeth er klar til dagens mode

“SELVINJEKTION

HAR IOVRIGT

VARET

PRAKTISERET AF
BLZDERPATIENTER,
VOSKNE SOM B@RN,

DE SIDSTE 20 - 30

AR”

Dr. Kreuz (tv.) og Dr. Martinez

InfoBrev

Tysk arsmoede i Berlin

3 graders blesende efterar-
skulde var hvad der medte
os da vi landede i den store
lufthavn i Berlin. Men hvad
der manglede af varme i
vejret, fik vi hentet ind i
gensynet med legerne, pa-
tienterne og en enkelt syge-
plejerske, som vi kendte fra
sidste patientmede. Selve
medet foregik i et konfe-
rencelokale pa det hotel i
centrum af Berlin, hvor vi
boede. Der var plads til
omtrent 100 mennesker og
naesten alle stole var besatte,
da den tyske patientfore-
nings formand Lucia Schauf
bad velkommen.

Fakta om HAE-klinikken i
Frankfurt

I Tyskland er der nu regi-
streret i alt 700 patienter
med HAE.

Dr. Kreutz indledte med en
kort prasentation af HAE-
klinikken i Frankfurt.

Klinikken herer under
hzematologisk ambulato-
rium (speciale der har med
blodsygdomme at gore) og
har aktuelt 255 voksne pa-
tienter og 37 bern med
HAE tilknyttet. Patienterne
kommer til konsultation 2-
3 gange Arligt og nogen
rejser mere end 1000 km
hver gang.

Som naevnt tidligere be-
handles HAE i Frankfurt
nasten udelukkende med
C1-INH-koncentrat (fore-
byggende og under anfald)
og et forbrug pa 500-1000
IE hver 2. - 3. dag er ikke
ualmindeligt. Anabolske
steroider, som i evrigt er
blevet anvendt til HAE
siden 1976, gives kun til et
fatal og wunder alle om-
steendigheder ikke til barn.

Tyske erfaringer med Cl1-
INH-koncentrat

De tyske erfaringer med Cl1-

INH-koncentrat ligner
meget vores:

Legemidlet kom péd mar-
kedet i 1977 og i 1983 be-
gyndte man at virusinaktiv-
ere koncentratet. Ifelge
Kreutz er der til dags dato
aldrig pavist overforsel af
vira til brugerne af Berinert.

Nir man som patient
oplever i perioder at skulle
anvende mere medicin end
ellers haenger det alminde-
ligvis sammen med oget
psykisk og fysisk stress samt
bakterie- og virusinfek-
tioner, som er kendt for at
kunne fremprovokere an-
fald. Ifelge Kreutz er stress
faktisk den udlesende fak-
tor i 30-40 % af tilfeeldene.

Selvinjektion gger livskva-
liteten

Storstedelen af de patienter,
som er tilknyttet HAE-
klinikken i Frankfurt er
oplert i selvinjektion. Ifelge
Wolfhart Kreutz oplever
disse patienter en markant
ogning i deres livskvalitet,
niar de pd den made kan
frigare sig af behandlersyste-
met. - Noget, som vore dan-
ske patienter nok kan nikke
genkendende til.

Selvinjektion har i evrigt
vaeret praktiseret af bleder-
patienter, voksne som bern,

de sidste 20-30 &r.

Opsporing af HAE-patien-
ter

I Tyskland regner man
ligesom i Danmark med at
der stadig findes en del
udiagnosticerede tilfelde af
HAE.

Konrad Bork fra Mainz
presenterede de tiltag han i
dag anser som mulige for at
fa opsporet disse "usynlige”
patienter:

Udsende lzgelig informa-
tion om sygdommen  til

befolkningen.

Udfere et solidt patient-
foreningsarbejde.

Oprette et nationalt syg
domsregister.

”Bevar roen!” - patientstra-
tegier til mestring af HAE:

Konrad Bork opfordrede
patienter med HAE til at
gore sig til eksperter i deres
egen sygdom. Han gav fol-
gende rad:

1) Bevar roen - hvis du star
overfor en lege, som ikke
kender til din sygdom og
ikke ved, hvordan han skal
behandle dig. Brug i stedet
energien pa at samarbejde.
Fortel legen hvad du ved
om HAE, giv ham nogle
artikler og fortel hvor han
kan finde mere informa-
tion om sygdommen.

2) Vzr velinformeret - om
din sygdom og dens be-
handling. Man er nedt til at
patage sig et stort ansvar nar
man lider af en sa sjelden
sygdom.

3) Brug internettet - sog
information og deltag i

debatfora og selvhjelpsgrup-
per (patientforeninger).

4) Ler selvinjektion - det
har gavnet mange patienter

at opni selvstendighed fra
behandlersystemet.

5) Kend specialisterne - dvs.
find ud af hvilke leeger, der
interesserer sig for HAE og
har erfaring pd omradet. -
Og sog dem.

6) Deltag i afprevning af

nye leegemidler - og accepter
en vis grad af ubehag eller

besvaer i forbindelse her-
med. For at behandlingen
af HAE skal blive endnu
bedre er det helt afgarende,
at der er patienter, som vil
deltage i testningen af dem.

Hvorfor kender legerne
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Tysk arsmoede i Berlin

ikke HAE?

Konrad Bork gav felgende
bud pa hvorfor HAE er si
relativt ukendt en sygdom
blandt leger:

- det er en meget sjelden
sygdom.

- det
hyggelighed, tid og rutine at
finde frem til diagnosen.

krever stor om-

- der er ikke noget laegeligt
speciale der tager sig sarligt
af HAE. Som regel er det
lidt tilfeldigt
tienterne havner hos en
dermatolog, en allergolog,
en hzematolog eller en helt
fierde specialist. Erfaring og
viden om HAE forbliver
derved uorganiseret og
spredt.

- Sygdomsbilledet ved HAE
kan forekomme meget bro-
get, ukarakteristisk og
forvirrende, hvis ikke man
kender til sygdommen.

om pa-

Hvad byder fremtiden pa

I fremtiden vil der blive
forsket videre i at udvikle ny
medicin og nye metoder til

behandling af HAE:
Genterapi:
Ifolge Konrad Bork vil

genterapi formentlig forst
blive en mulighed langt ude
i fremtiden; men da vil det
altsd vaere muligt at gd ind
og reparere specifikt pa det
gen som koder for dan-
nelsen af C1-INH, siledes at
selve arsagen til sygdommen

bliver behandlet.
DX-88:

Det sikaldte DX-88 er et
preparat, som virker speci-
fikt hemmende pa et af de
stoffer (kalikrein), som er
med til at aktivere komple-
mentsystemet. Det skal gives
intravengst (i en blodare)
ligesom Berinert.

Ifolge Konrad Bork er der
tale om et preparat som
formentlig skal videreudvik-
les en del for at kunne an-
vendes i behandlingen af

HAE.
Rekombinant CI-INH

Aktuelt forskes der intensivt
i udviklingen af sakaldt
rekombinant (gensplejset)

C1-INH-koncentrat (rCl-
INH).

Icatibant

Endelig arbejder firmaet

Jerini pa at fa tilladelse til at
markedsfore deres nye pro-
dukt Icatibant. Der er tale
om et preparat som, pi
samme made som DX-88,
virker specifikt haemmende
pd én af komplement
aktivatorerne (bradykinin).

Godt nyt fra ZLB Behring:

Den tyske konsulent fra
ZLB Behring, Elisabeth
Averwerser, fortalte os, at
firmaet lige nu arbejder pa
at forbedre ampullerne med
CI1-INH-koncentrat, saledes
at det bliver lettere for pa-
tienter og plejepersonale at
forberede injektionsvaesken.

Fremover vil det nemlig
blive muligt at blande tor-
stof og sterilt vand ved at
forbinde ampullerne med
en sikaldt overferingskany-
le. Derved vil det sterile
vand af sig selv lebe over i
glasset med terstof og man
slipper for besvaeret med
overfering via sprejte. Det
kan lade sig gore fordi haet-
teglassene nu vil Dblive
leveret med trykforskel.

De nye ampuller vil vaere
klar engang til naeste Ar.

I samme &ndedrag vil ZLB
Behring sende et helt lille
set pd markedet indehol-
dende ampuller, overforing-
skanyle og sommerfugl.
Maske kan det vaere med til

at lose problemerne for de
patienter som har besvaer
med at fA tilskud til kanyler,
sommerfugle mv.

Pa lengere sigt vil der de-
suden komme til at paga
forskning i injektion af
Berinert huden
(subcutant), men ifolge Eli-

sabeth Averwerser er der

under

tale om flere ar ud i frem-
tiden.

Efter foredragene var der
plads til spergsmal fra
deltagerne. Vi, der tidligere
har deltaget,
statere, at der var mange
gentagelser blandt spergs-
malene. Det viste med al
tydelighed, at HAE pa-
tienter keemper
med de samme sporgsmal -
athaengig af hvornir diag-
nosen er stillet og hvilken
hjelp eller afvisning per-
sonen oplever sivel i sin

mitte kon-

generelt

egen omgangskreds som hos
egen lege og behandlings-
myndighederne.

Et af spergsmilene - og
svaret folger her:

Sp.: Huor sikkert er det selv at
injicere Berinert - eller skal

man overlade det til en laege?

Sv.: Der findes mange erfar-
inger fra bladere, som kan
overfores til HAE patienter.
Fordele ved selvinjicering:
Det er vasentligt hurtigere,
et anfald stoppes hurtigere
og bedre, patienter oplever
en bedre livskvalitet. Spe-
cielt ved bern kan lange
ventetider vaere direkte far-
lige. Forudsztning: En gru-
ndig og fornuftig oplaering
indtil patient eller partner
er sikker i omgangen med
sprojter og kanyler.

Igen viste det sig, at vore
internationale kontakter er
“guld” verd.

Lisbeth Reitz & Henrik Boysen
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Dr. Bork (th.) i dialog med en tysk patient

“SYGDOMSBILLE-

DET VED HAE KAN

FOREKOMME

MEGET BROGET,

UKARAKTERISTISK

OG FORVIRRENDE,

HVIS MAN IKKE

KENDER TIL

SYGDOMMEN”

Henrik i samtale med to tyske medlemmer
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“V1 HAR OGSA SELV
ET MEDANSVAR TIL
SIKRING AF ET
BEDRE LIV MED
HAE! - IKKE BLOT
FOR OS SELV; MEN
OGSA FOR NYE

PATIENTER”

InfoBrev

Ogsa legen er din rejsekammerat!

“To get diagnosed with
HAE is like a road map
when you are lost - now you
know where you are and
have different roads in front
of you and travelling com-
panions", citat fra Alejandra
Menendez, formand for den
argentinske patientforening.

Oversat til dansk lyder ci-
tatet:

"At fi diagnosen HAE er
ligesom et vejkort, nir du er
faret vild - nu ved du, hvor
du befinder dig, har flere
veje foran dig og nogen at
folges med".

HAE er for mange patienter
plagsom og indskrenkende
for dagligdagens aktiviteter,
hvis ikke syedommen be-
handles korrekt. Derfor kan
det vaere en stor lettelse at fa

stillet diagnosen og fa taget
hind om sygdommen, si
man kan komme videre "ad
rette vej”.

Maske er der flere veje frem
og den enkelte patient ma
sammen med sin lege finde
den, som passer bedst her
og nu.

De fleste har naturligt travlt
(som alle andre i
samfund) med at komme
videre med
daglige goremal - men vi har
ogsd et ansvar overfor hin-
anden i at standse op og
reflektere over, hvordan det
gar.

vores

livet og de

Med en sygdom som HAE
kan der nemt komme huller
i vejen eller forhindringer,
som der skal styres uden

om. Det kan f.eks. vaere

problemer i forhold til
leverance/udlevering af me-
dicin eller bivirkninger til
behandlingen.

Da er det vigtigt at vi er i
kontakt og sammen arbej-
der pid nye lesningsmodel-
ler. Maske skal der valges
en helt ny vej?

Savel de narmeste familie-
medlemmer og venner, pa-
tientforeningen og laegen er
alle rejsefaeller pa vejen mod

et godt liv med HAE.

Endelig ma vi
bidrage til forskning og
interesse omkring denne
sjeldne sygdom til gavn
ogsd for fremtidige patien-

sammen

ter.

Anette Bygum

Patientforeningen er til for patienterne!

Patientforeningens opgave
er og bliver opklaringsarbej-
det og segen efter yderligere

patienter.

Vi onsker at spare s& mange
som muligt for den for-
ferdeligeog uvisse vej fra
lege til leege, som de fleste
af os har lagt bag os. Opkla-
ring, der forer til en korrekt
diagnose og behandling,
ligger derfor vores hjerter
nert.

I de forgangne &r er mange
mennesker blevet hjulpet,
bl.a. gennem personlige
erfaringer, hvor medlemmer
enten ved vores InfoMader
eller i offentligheden (som
gennem “Laegens Bord”) har
fremlagt
erfaringer og oplevelser med
sygdommen.
fik pludselig et ansigt og et
navn.

deres personlige

Sygdommen

fik

om diagnose og behand-

Patienter information

lingsmuligheder - og de var
endelig ikke

med deres sygdom.

mere alene

Nu vil vi bede jer hjzlpe os
med at na ud til yderligere
HAE patienter. Dette kan
ske ved, at i stiller jeres egen
“historie” og erfaringer til
ridighed. Jeres
vil, naturligvis efter aftale,
blive formuleret i en artikel,
der fortzller om sygdoms-
forlab, diagnose og hvordan
i lever med sygdommen i
dag. Artiklerne vil bade
blive bragt i InfoBrev; men
vil ogsé kunne bruges i
samarbejde med interesse-
rede
grundlag for deres beret
ning. Et andet forum kunne
ogsd vaere at fremlaegge sin
historie p& vores InfoWeek-
end i april.

beretning

journalister, som

Vi ved, at det ikke altid er
lige let at dele sine per-
sonlige erfaringer med of-
fentligheden - og vi har

derfor ogsd stor forstelse
for en vis “toven” med disse
historier.

Men husk at teenke pa, hvor
vardifulde dette skridt kan
vere for udiagnosticerede
patienter. Og tenk pi hvor
godt det gjorde, da jeres
sygdom endelig fik et ansigt.

Hvis i vil dele jeres historie
(anonymt eller navngivet)
med patientforeningen kan
disse sendes til patientfor-
eningens adresse eller pa e-
mail info@hae.dk.

Vi vil selvfolgelig gerne
hjelpe med at redigere jeres
historier og gere dem til-
gengelig for de relevante
personer.

Vi haber pia at modtage
rigtig mange af jeres histo-
rier - og at vi i 2005 kan
hjelpe endnu flere til et
bedre liv med HAE.

Henrik Boysen



Velkommen til “Lisbeth’s
Klumme”! Desvaerre har vi
ikke modtaget nogen hen-
vendelser fra patienter eller
parerende, hvorfor vi har
valgt at gentage vores op-
fordring fra sidste InfoBrev.

Vi eonsker at introducere en
brevkasse, hvor man som
leeser kan stille sporgsmal,
komme med kommentarer
og ideer eller fortzlle om
sine tanker og oplevelser i
forbindelse med det at vaere
HAE-patient.

Maiske er man i tvivl om
tilskudsreglerne for medicin
eller om, hvordan man skal
fa fortalt klassekammerater-
ne eller sin kaereste om
sygdommen.

Maske har man en rigtig
god eller rigtig darlig op-
levelse med sundheds-
vaesenet eller et forslag til,
hvordan tingene kan gores
anderledes eller bedre.

Maske har man bare lyst til
at dele sin sygehistorie med
de ovrige lesere, eller maske
har man en god kommentar
til et brev i sidste infoblad.

Ordet er frit! Sa skynd jer at
skrive.

Noadrab!

Ved redaktionens afslutning
af InfoBrev 1, 2005 (4. fe-
bruar 2005) - er der fortsat
22, der mangler at betale
kontingent for 2005.

Det svarer til et udestiende
(tilgodehavende) pa  kr.
5.300,00, hvilket er meget -

ogsi for vores lille forening.

En stor ben fra bestyrelsen
skal hermed lyde - om man
ikke kan skynde sig at fa
betalt kontingentet, sa
foreningen slipper for at
bruge porto pa rykkerskri-

Argang 4, Nummer 1

P4 den made haber vi at
kunne gere bladet endnu
mere spandende, vedkom-
mende og lererigt og frem
for alt rettet mod jeres

behov.

Lisbeth Reitz vil overordnet
std for brevkassen og
besvarelsen af spergsma-

lene.

I det omfang det er ned-
vendigt  vil
blive givet videre til andre
fagpersoner, bla. afd. lege
Anette Bygum.

spergsmalene

Spergsmilene vil blive be-
svaret direkte og sa hurtigt
som muligt efter modtagel-
se, hvorefter de vil blive
offentliggjort i naste blad.

Det vil naturligvis veare
muligt at vaere anonym, blot
redaktionen er bekendt
med navn og adresse.

Fra naste udgave af
InfoBrev vil vi - udover jeres
indleg - "krydre” klummen
med tips&ideer, praktiske
informationer og ofte

stillede sporgsmal!

Var med fra starten og stot
det gode initiativ, som vi
forhabentlig allesammen
kan f3 stor glede af!

velser.

Vi er allesammen med til at
sikre et fortsat fundament
for vores forening - og det er
afgjort, at vores relativt lave
egenbetaling har en positiv
afsmitning p& vore spon-
sorer og statter.

Safremt vi ikke selv kan
stille med et rimeligt gkono-
misk grundlag
medlemsbidrag, bliver det
meget svaert at overbevise

gennem

andre om at investere i os.

Skriv til:

Lisbeth Reitz

[-Amb, bygning 12

Odense Universitetshospital
5000 Odense C

eller pr. e-mail:

lisbeth.reitz@hae.dk

Kontingentindbetalinger!

Vi er sikre p4, at der er tale
om en forglemmelse - derfor
pamin-

denne uformelle

delse.

Husk at betaling kan ske
enten ved check til forenin-
gen, ved overforsel via PC-
bank eller ved indbetaling i
Jyske Bank.

Vi gleder os over din fort-
satte stotte i 2005.

Bestyrelsen
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Lisbeth Reitz
Sygeplejerske

Skriv til "Lisbeth’s Klumme”
pa folgende adresse:

Lisbeth Reitz
[-Amb., Bygning 12
Odense Universitetshospital
5000 Odense C

eller pr. e-mail:

lisbeth.reitz@hae.dk
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onF AE donman

patientforeningen

patientforeningen HAE danmark
er til for dig!

Kontakt din bestyrelse hvis du har
sporgsmal eller kommentarer:

Henrik Boysen, formand

73 693 693

Peter Hessel, naestformand

39 66 19 02

Jorn Schultz-Boysen, kasserer

97 8533 58

Marianne Jensen, best. medlem

75 86 62 63

Ole V. Kristensen, best. medlem
75 83 96 45

Laege Sigurd Broesby-Olsen

Jeg blev ferdig som laege for
4 ar siden og indtil min
nuverende ansettelse pi
hudafdelingen i Odense,
havde jeg ikke hert om
HAE.

Kendskabet til HAE blandt
leger er yderst begraenset,
hvilket selvsagt ma vare
frustrerende som patient.
Viden om sygdommen bor
udbredes, men samtidig er
det af stor vigtighed at man
som patient med en si
sjelden og
alvorlig tilstand "uddanner
sig i syedommen” og lerer
symptomer, faresignaler,
behandling og forholdsreg-

potentielt

ler i forskellige situationer
at kende.

At samles i en patient-
forening er af meget stor
betydning, bade for den
enkelte, men ogsa udadtil -
“sammen gor sterk”.

Det manglende kendskab til
HAE er et problem, men at
man, som vi herte i Italien,
ikke kan/ma fremskaffe
rette medicin til behandling
flere steder i verden, ger
selvsagt ikke tingene bedre.
Et internationalt samarbej-
de mellem patientfore-
ninger er formentlig vejen
frem, hvis myndighederne

skal presses i disse lande.

I arbejdet pa hudafdelingen
i Odense, har jeg nu lert
om HAE og fundet
interesse for sygdommen via
Anette Bygums store viden
og smittende entusiasme.

Jeg var glad for at deltage i
kongressen i
efteraret, hvor iser patien-
ternes egne prasentationer
gjiorde stort indtryk. Jeg
hiber i arene fremover at
vere en del af "legesiden”
ved HAE, og vil gere mit til
at oge kendskabet til til-
standen.

Italien i

Leege, Sigurd Broesby-Olsen

Laege Carsten Sauer Mikkelsen

Hereditert angiosdem er
en overset lidelse der kan f&
alvorlige konsekvenser for
HAE-patienten
sundhedspersonale ikke
forstar korrekt profylaktisk
og akut behandling af
denne lidelse. Kongressen i
Gargnano har varet af stor
betydning for min forstielse
af sverhedsgraden af
symptomer, daglige bekym-

sdfremt

ringer og social isolation
der findes hos HAE-
patienter der er blevet
fejldiagnosticeret og fejlbe-
handlet. Samtidig har HAE-
kongressen givet mig nogle
vigtige faglige redskaber
der kan bedre min vej-
ledning af HAE-patienter
samt sikre korrekt valg af
profylaktisk og akut behand-
ling. Jeg haber, at jeg kan

vere med til at udbrede
oplysninger om HAE hos
mine
selv fortsette med at ajour-
fore min viden pa dette

legekollegaer samt

omrade. Ser frem til at
treeffe Jer ved Jeres naeste
arsmede.

Bedste hilsener, Lage,
Carsten Sauer Mikkelsen



