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1. Indledning

Formal

Denne behovsanalyse har til formal at afdaekke gnsker og krav blandt blgderpatienter til ny
teknologi, arbejdsgange og organisering. Analysen dokumenterer, hvordan blgdersygdom
pavirker hverdagen og hvilke behov blgderne oplever i forhold til at opna bedre
sygdomshandtering og gget adhaerens.

Udgangspunktet for analysen er en antagelse om, at en raekke af blgdernes behov vil kunne
imgdekommes ved hjalp af ny teknologi, mens andre helt eller delvist forudsaetter andre typer
indsatser, som eksempelvis patientuddannelse. Analysen er gennemfgrt blandt medlemmer af
Danmarks Blgderforening i efteraret 2015. Der udarbejdes tilsvarende en behovsanalyse i
fordret 2016 blandt laeger og sygeplejersker ved de fire behandlingsansvarlige afdelinger pa
henholdsvis Aarhus Universitetshospital, Skejby, og Rigshospitalet.

Baggrund

Danmarks Blgderforening har i samarbejde med repraesentanter fra haamofilicentrene pa
henholdsvis Rigshospitalet og Arhus Universitetshospital, Skejby, samt repraesentanter fra
Center for Telemedicin i Region Midtjylland og Telemedicinsk Videncenter i Region
Hovedstaden taget initiativ til et projekt om anvendelse af telemedicin i blgderbehandlingen.
Udover naervaerende behovsanalyse gennemfgrer projektgruppen ogsa en gkonomisk
potentialeanalyse. Fgrste fase af projektet foregar i efteraret 2015 til sommeren 20161,

Rapportens opbygning

Rapporten bestar af 7 kapitler. Indledningsvis gives i kapitel 2 en kort introduktion til
blgdersygdom og organisering af behandlingen. Kapitel 3 beskriver dataindsamling og metode,
og kapitel 4 praesenterer analysens temaer og aldersgrupper. I kapitel 5 gennemgas blgdernes
behov og kapitel 6 er en opsummering og syntese. Afslutningsvis i kapitel 7 perspektiveres
mulige designdbninger og indsatsomrader ud fra et telemedicinsk perspektiv og et
foreningsmaessigt perspektiv.

! Neermere projektbeskrivelse og kommissorium for projektgruppen kan lseses her:
http://www.bloderforeningen.dk/default.asp?MenulD=1169




Projekt om telemedicin i blgderbehandlingen
Danmarks Blgderforening har i efterdret 2015 taget initiativ til projektet Telemedicin
i blgderbehandlingen.

Telemedicin kan kort defineres som digitalt understgttede sundhedsfaglige ydelser
over afstand, og projektet sigter pa at implementere telemedicinske Igsninger i
blgderbehandlingen til gavn for bade patienter, klinikere og samfundsgkonomien.

I andre lande har man allerede erfaring med telemedicin i blgderbehandlingen, og
erfaringerne peger pa, at anvendelse af telemedicin vil kunne veere med til:

e At sikre mere rationel anvendelse af faktormedicin.

« At optimere arbejdsgange og information, s& der bruges mindre tid pa
administration og opnas bedre information om den enkelte patients
blgdningsepisoder og medicinforbrug.

e At understgtte dialog mellem sundhedsfaglig ekspert og patient, sa behandlingen
i hgjere grad individualiseres og tilrettelaegges i et samarbejde.

e At give et bedre grundlag for forskning og vurdering af effekt af behandling.

I projektets fgrste fase vil Danmarks Blgderforening udarbejde en behovsanalyse og
en gkonomisk analyse. Behovsanalysen skal dokumentere bade patienters og
klinikeres behov for telemedicinske Igsninger i blgderbehandlingen. Naervaerende
rapport forholder sig til blgderpatienternes behov.

De telemedicinske centre i Region Midtjylland og Region Hovedstaden leverer data
til behovsanalysen. Formalet med den gkonomiske analyse er at fa et overblik over
de gkonomiske effekter og gevinster, som anvendelsen af telemedicin i
blgderbehandlingen vil kunne medfgre. Analysen gennemfgres med ekstern bistand
fra konsulentvirksomheden CEDI.

Farste fase af projektet foregar i efterdret 2015 til sommeren 2016.

Projektgruppen udarbejder pa baggrund af analyserne et beslutningsoplaeg til
regionerne i fordret 2016.

Projektet gennemfgres med stgtte fra Det Obelske Familiefond, Helsefonden,
Jaschafonden og medicinalfirmaerne Baxalta og SOBI.

Kilde: Danmarks Blgderforening




2. Blogdere i Danmark

Blgdersygdommene haemofili A og B samt von Willebrands sygdom er sjeeldne, medfgdte og
kroniske sygdomme. Der findes flere former for blgdersygdomme, men ovennavnte er de
hyppigst forekommende. Der lever knap 1.000 mennesker med blgdersygdom i Danmark,
heraf omkring 450 med haemofili og knap 400 med von Willebrands sygdom.

Blgdersygdomme skyldes en nedsat maangde af en af de komponenter, der hjaelper blodet til
at stgrkne. Det betyder, at blodet ikke stgrkner pa normal vis, hvorfor blgdninger nemt opstar
og er lang tid om at stoppe igen. Hyppigst forekommer blgdninger i muskler eller led, hvilket
pa sigt kan medfgre ledskader.

I dag kan de fleste blgdere behandles med faktormedicin, der injiceres direkte i blodbanen via
en vene eller en implanteret injektionsport. Afhaengig af sygdommens svaerhedsgrad kan
faktormedicin tages forebyggende (profylaktisk) flere gange om ugen eller efter behov (on
demand).

Behandlingen foregdr oftest som hjemmebehandling, hvilket betyder, at blgderne kan leve et
forholdsvis normalt liv med blgdersygdom. Behandlingen er samlet som hgjt specialiserede
funktioner p@ henholdsvis Aarhus Universitetshospital, Skejby, og Rigshospitalet.

Der er forskel pd, hvor stor indvirkning sygdommen har pa hverdagslivet afhaengig af blandt
andet sygdommens sveerhedsgrad, tilstedeveaerelsen af andre kroniske sygdomme og alder. I
dag har bgrn og unge adgang til forebyggende behandling gennem hele barndommen, hvilket
har stor betydning for den generelle sygdomsbyrde, mulighederne for fysisk udfoldelse og
sandsynligvis ogsa tidspunktet for ledskader.

Blgdere i andre aldersgrupper har ikke haft samme muligheder. Blandt personer, der modtog
faktorbehandling fgr 1985, hvor faktorpreeparaterne ikke var sikret mod smitteoverfgrsel, er
mange blevet smittet med hepatitis C og/eller HIV. I dag lever 26 blgdere med HIV og fortsat
mange har hepatitis C, mens andre er kureret herfor. Derudover oplever mange blgdere
ledproblemer og slidgigt som fglge af, at den gennemsnitlige levealder for blgderne er steget,
samt at de aldste blgdere typisk har levet et liv med mange og ofte laengerevarende
ledblgdninger.

I dag fylder blgdersygdommen mindre for yngre blgdere, hvad angdr uddannelse og
erhvervsvalg, men pa trods af profylaktisk behandling invalideres blgderne stadig tidligere end
den gvrige befolkning. Den fysiske funktionsevne nedsaettes hurtigere med alderen hos blgdere
end hos den gvrige befolkning. De danske blgdere bliver ogsa aeldre, end man hidtil har set, og
det medfarer, at blgderne begynder at fa livsstils- og aldersrelaterede sygdomme, hvis
behandling kraever ngje koordinering i forhold til bigderbehandlingen?.

2 Danmarks Blgderforening (2013): Det gode liv. Livskvalitetsundersggelse blandt danske
blgdere 2012.



3. Dataindsamling

For at opnd en nuanceret forstaelse af blgdernes behov, er der i undersggelsen lagt vaegt pa at
udvaelge og inddrage blgdere, der repraesenterer gruppen bredest muligt. Saledes er der
inddraget blgdere fra alle aldersgrupper: bgrn og unge mellem 0-18 ar, unge mellem 18-29 ar,
voksne mellem 30-49 3&r og zeldre over 50 ar. I alt har 39 blgdere inklusiv pargrende til

blgderbgrn deltaget i undersggelsen.

Indenfor hver aldersgruppe, er der sggt at opnd diversitet i udvaelgelsen af blgdere i forhold til

falgende kriterier:

e Alder
e Geografisk bopael
e Afstand til haamofilicenter

e Det tilknyttede haemofilicenter

e Medlem eller ikke medlem af Danmarks Blgderforening

e Grad af sygdommen
¢ Antal blgdninger

e M/u fast profylaktisk behandling

o Daglig og arlig sygdomshandtering

e Seerlige multisygdomsforigb

Data til afdaekning af blgdernes behov blev indsamlet gennem afholdelse af miniLAB-

workshops og borgerbesgg i efterdret 2015. Nedenstaende tabel viser antallet af inddragede

blgdere (og pargrende) fordelt pa aldersgrupper:

Aldersgruppe

miniLAB-workshop
(antal deltagere)

Borgerbesgg

(antal deltagere)

Bgrn mellem 0-18 ar og deres

forzeldre 18
Unge mellem 18-29 ar 3
Voksne mellem 30-49 &r 4 1
FEldre over 50 &r 12 1

I de fglgende afsnit beskrives kort, hvordan data er indsamlet gennem miniLAB-workshops og

borgerbesag.




miniLAB-workshop

Billede 1

Billede 2 Billede 3

Billede 4 Billede 5



MiniLAB er en innovativ og ressourcebesparende workshopteknik, der bruges til at afdaekke
gnsker og krav til ny teknologi, arbejdsgange og organisering ved hjaelp af miniaturefigurer og
rollespil. MiniLAB er udviklet af Christina Jakobsen, Center for Telemedicin i Region Midt, der
har forsket i brugerdrevet innovation og design af arbejdsgange og teknologi. Christina
Jakobsen har veeret ansvarlig for planlaegning og udfgrsel af behovsundersggelsen.

I undersggelsen af blgdernes behov er miniLAB blevet anvendt til at inddrage blgdere pd
Danmarks Blgderforenings arlige blgderseminarer. I alt blev der afholdt fem miniLAB-
workshops af en varighed p3& en til to timer og med fire til otte deltagere per workshop.

Igennem miniLAB delte blgderne beskrivelser af, hvordan blgdersygdommen pavirker deres
hverdag, og i faellesskab reflekterede og tegnede de Igsninger, der kunne hjeelpe dem med at
opna bedre sygdomshandtering.

Workshoppene bestod af tre dele:

1. del Tegn din hverdag
Forst tegnede blgderne miniaturefigurer af sig selv, pargrende og andre personer,
som har relation til deres hverdag og handtering af blgdersygdommen. Derudover
tegnede blgderne deres hjem og andre steder, som har relation til deres
dagligdag med sygdommen sdsom hospital, skole, arbejdsplads og fritidsklub
(billede 2 og 3).

2. del Praesenter din hverdag
Med udgangspunkt i miniaturefigurerne og de tegnede omgivelser, de havde tegn
preesenterede hver blgder dernaest hverdagen for gruppen. Dette foregik
blandt andet gennem rollespil, hvor de flyttede figurerne rundt pa tegningen af
deres hjem og andre steder med betydning for deres hverdag og
sygdomshandtering. MiniLAB understgttede, at der blev skabt en detaljeret
beskrivelse af hverdagen, som gav gruppen en fzelles forstaelse for forskelligheder
og ligheder i hverdagslivet med blgdersygdom (billede 1).

3. del Co-design og dialog
Med afseet i den faelles forstdelse co-designede blgderne i den sidste del af
workshoppen mulige Igsninger p@ hverdagens sygdomsrelaterede udfordringer.
Dette blev blandt andet gjort ved at blgderne tegnede deres ideer til teknologiske
Igsninger pa skabeloner, der repraesenterede en smartphone, en tablet og en pc-
skeerm (billede 4 og 5).

MiniLAB workshoppene bidrog med detaljeret viden om, hvordan blgdere i forskellige
aldersgrupper oplever hverdagen, hvilke sygdomsrelaterede udfordringer de har, samt hvad de
ser som mulige Igsninger pa deres behov.



Borgerbesgg

Fire af borgerbesggene foregik i blgdernes hjem, mens det femte foregik pa blgderens
arbejdsplads. Under besggene i hjemmet blev der afviklet kvalitative walk-along interviews
med den enkelte borger.

Baggrunden for at supplere data fra workshoppen med denne type besgg var at mgde blgderne
der, hvor deres daglige liv udfolder sig, og sdledes opna stgrre indsigt i deres
erfaringsverdener.

Mens blgdernes erfaringsudveksling ved workshoppen gjorde det muligt at komme bredt
omkring de forskellige temaer, gav borgerbesggene og de individuelle interviews adgang til en
mere dybdegdende forstaelse af blgdernes hverdag. Dels var det nemmere for blgderne selv at
komme i tanke om detaljer og nuancer relateret til deres sygdom, ndr de befandt sig i vante
omgivelser, dels blev der i relation til selve undersggelsen skabt et bedre fundament for at
forsta blgdernes verden, nar fortzellingerne og beskrivelserne fra workshoppen blev sat ind i en
konkret kontekst.



4. Temaer og aldersgrupper

I alt identificerede undersggelsen 43 behov, som blgderne oplever i den daglige handtering af

blgdersygdommen. Behovene fordeler sig pa 5 temaer der gar igen inden for flere
aldersgrupper. Temaerne praesenteres i figur 1.

Hjeelp til egenmestring

Det er en konstant udfordring for blgderne i en travl hverdag at undga fremtidige
blgdninger. Blgderne beskriver et behov for at blive understgttet, sa de i hgjere
grad selv kan handtere sygdommen. Temaet "hjeelp til egenmestring" daekker
saledes blgdernes udmeldinger om, hvad der skal til, for at de kan folge deres
behandlingsplan.

Behov for sundhedsfaglig vejledning

Blgderne efterspgrger sundhedsfaglig vejledning i hverdagssituationer, som de ikke
pd egen hand kan handtere. Behovet for sundhedsfaglig vejledning daekker lige fra

den daglige behandling og handtering af sygdommen til sygdommens betydning for
blgdernes fremtid.

Akutte situationer

Blgderne er bekymret for, hvordan de er stillet i tilfaelde af, at de er ude for
eksempelvis et faerdselsuheld. For at blgderne kan modtage den rette behandling,
er de meget afhaengige af, at sygdommen bliver opdaget i rette tid. Temaet deekker
blgdernes behov for at modtage den rigtige behandling i akutte situationer.

Vurdering af blgdninger

N&r et blgderbarn far en blgdning, er det svaert for omgivelserne at bedgmme, hvor
alvorligt det er, og hvordan de skal handle. Dette gaelder sdvel foraeldrene
derhjemme og omsorgspersoner, eksempelvis paedagogen i bgrnehaven. Temaet
daekker behovet for understgttelse i sadanne situationer set fra blgderbgrnene og
deres forzeldres synspunkt.

Administration af medicin
Temaet afdsekker de af blgdernes behov, som gar p&, hvordan de skal bestille og
opbevare den udleverede medicin.

Figur 1 — Temaer pa tvaers af aldersgrupper
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Nogle af temaerne gaelder for blgdere i alle aldersgrupper, og andre er specifikke for
henholdsvis bgrn og voksne. Behovene er fremstillet faelles, da de mange steder er
sammenfaldende, og hvor der er aldersspecifikke behov, er det angivet. Der skelnes mellem
behov hos bgrn (0-18 &r og deres foraeldre) og behov hos voksne (over 18 ar).

Born og unge mellem 0-18 ar og deres forzeldre

Denne gruppe kendetegnes ved, at det er blgderbgrnenes foraeldre, som star med ansvaret for
den daglige behandling. Blgderbgrnene begynder typisk at stikke sig selv fra 10-ars alderen,
men foraeldrene baerer fortsat en stor del af ansvaret for at behandlingen fglges. Forzeldrene er
generelt utrygge ved at overdrage blgderbgrnene til andre, der ikke kender til sygdommen.

Unge mellem 18-29 &r

I denne aldersgruppe finder man blgdere, der har faet overdraget ansvaret for behandlingen
fra deres forzeldre. Dette sker navnlig i forbindelse med, at blgderene flytter hjemmefra.
Blgderne tager mange afggrende beslutninger omkring uddannelse, erhverv og generel
livsfarelse. Gruppen inkluderer ogsa blgdere, der i en laeengere periode har haft selvstaendigt
ansvar for egen behandling.

Voksne mellem 30-49 ar

Denne aldersgruppe er kendetegnet ved, at de trods faktorbehandling har senfglger af
sygdommen i form af ledskader, fordi de tidligere i livet har haft mange ledblgdninger. De
voksne blgdere forsgger aktivt at forebygge blgdninger pd baggrund af deres erfaring med
sygdommen. De voksne blgdere reflekterer over, hvordan de er stillet i akutte situationer, og
hvordan sygdommen vil pavirke deres fremtidige liv.

Fldre over 50 ar

Aldersgruppen er generelt fysisk maerket af ledsmerter i hverdagen, nogle er darligt gdende,
andre sidder i kgrestol. Flere af de aeldre blgdere har faet udskiftet led, fordi leddene har taget
skade. Blgderne ma derfor Igbende overveje, hvilke aktiviteter de fysisk kan holde til.
Efterhdnden som denne gruppe af blgdere bliver zeldre, risikerer de ogsa at fa samme livsstils-
og aldersrelaterede sygdomme som den gvrige befolkning.
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5. Bloadernes behov

Dette kapitel er en gennemgang af blgdernes sygdomsrelaterede behov.
Born mellem 0-18 3r og deres forzeldre

Hjzelp til egenmestring

Forzeldrene gnsker, at deres blgderbarn tidligere i livet bliver i stand til selv at tage stgrre
ansvar og derved i hgjere grad inddrages i den daglige handtering af deres sygdom. For at
blgderbgrnene i hgjere grad skal kunne udgve egenmestring, mener foraeldrene, at de vil have
gavn af at fa en historisk feedback over antallet af behandlinger, antallet af blgdninger og
blgdningernes kropsplacering. Blgderbgrnene kunne med dette overblik indgd i den daglige
dialog om sygdommen sammen med forzeldrene. Foreeldrene forventer, ud over selv at blive
aflastet, at blgderbgrnene vil fa en oplevelse af, at de er i stand til at hjeelpe sig selv.

Vurdering af blgdninger
Der efterlyses generelt vaerktgjer og vejledning til at vurdere den rette behandling af en
blgdning hos blgderbgrnene.

Forzeldrene gnsker at blive bedre til at vurdere blgdninger, s& de kan veaelge den mest optimale
behandling for deres blgderbarn. Forzeldrene oplever, at de af og til eri tvivl om, hvad der er
den rette behandling. De foreslar, at sundhedsvaesenet mere aktivt kan stgtte og oplaere
foraeldre i at vurdere blgdninger og derudfra den rette behandling.

Vurdering af blgdninger er ikke kun udfordrende for foreeldre. Nar et blgderbarn far en
blgdning i varetaegt af en omsorgsperson, eksempelvis en padagog eller lzerer, er der behov
for et vaerktg@j, der kan understgtte barnet og/eller omsorgspersonen i at vurdere, hvilken
handling en opstaet blgdning kraever. Omsorgspersoner er, ifslge blgderbgrnene, generelt
usikre pa, hvordan de skal handtere en blgdning. Blgderbarnet oplever at blive taget ud af
sociale sammenhange, som omsorgspersonen oplever som saerligt risikofyld, herunder i
relation til frikvarter og idreet.

For foraeldrene betyder denne utryghed, at de i hverdagen bliver ringet op og ma tage ud for
at hjeelpe med at vurdere en blgdning, eksempelvis opstdet efter et fald. Foreeldrene foreslar
et vaerktgdj, der har indlejret en vejledning med standardiseret information og billeder. Blandt
andet foresl3s videoopkald eller billeder som redskab til at formidle blgdninger pa afstand. Da
sygdomsforlgb er meget individuelle, er det et behov hos foraeldrene, at de kan tilpasse
indholdet i vejledningen ud fra de erfaringer, de har med deres eget blgderbarns
sygdomsforhold.

Behov for sundhedsfaglig vejledning

Umiddelbart i forlaengelse af blgderbarnets diagnose har foraeldrene brug for at fa tilbudt
professionel vejledning i, hvordan de opbygger og opretholder gode behandlingsrutiner. Dette
for at undga, at familien udvikler en uhensigtsmaessig behandlingsrutine, hvor blgderbarnet
eksempelvis modsaetter sig behandling pd grund af stikkeangst. Foraeldrene gnsker at modtage
hjaelp fra den samme person hver gang, sa vedkommende kan opna indsigt i bigderens
personlige sygdomshistorie.

I tilfzelde hvor den daglige behandlingsrutine har udviklet sig uhensigtsmaessigt, har familien
brug for professionel hjzelp af eksempelvis en psykolog til at genoprette en sund rutine. Nogle
blgderbgrn oplever at udvikle stikkeangst, hvilket udfordrer den daglige behandlingsrutine.
Angsten kan pavirke blgderbarnet, sdledes at det modsaetter sig behandling. Det betyder, at
foreeldrene fysisk ma fastholde blgderbgrnene for at gennemfgre behandlingen, og
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blgderbgrnene bliver stadig mere angste ved behandlingssituationen. I disse alvorlige tilfaelde
gnsker foraeldrene at fa hjaelp af den samme person hver gang, s hjaelpen bliver sa personlig
som muligt.

Forzeldrene gnsker, at de sundhedsfaglige bliver mere tydelige i formidlingen af muligheder og
procedurer for, hvorndr og hvordan de kan fa hjeelp til opbygning og opretholdelse af
behandlingsrutiner. Forzaeldrene har svaert ved at gennemskue mulighederne for at modtage
denne hjeelp.

Akutte situationer

N&r foreeldrene ringer ind til haemofilicentret for at f& hjzelp til at vurdere en blgdning, har de
behov for personlig og individuel vejledning af en sundhedsfaglig, der har erfaring i behandling
af sygdommen og kendskab til bigderens sygdomsforlgb. Nogle forzeldre oplever hver gang at
tale med en ny person ved telefonisk kontakt til centret.

Blgderbgrn har behov for specialiseret behandling pa bgrneafdelingerne. Behovet skyldes
blandt andet, at nogle blgderbgrn har oplevet at blive behandlet af medicinstuderende, som i
visse tilfaelde er endt med at stikke blgderbarnet adskillige gange. I andre tilfeelde har forzeldre
oplevet manglende viden om blgdersygdommen ved telefonisk kontakt til bagvagten.

Voksne

Hjeelp til egenmestring

Blgderne oplever generelt, at det er svaert at huske tidspunktet for tidligere blgdninger og den
valgte dosis faktormedicin til behandling. Det ggr det svaert for blgderen at opbygge erfaringer
og bruge disse til at forebygge og behandle blgdninger over tid. Blgderne gnsker at blive bedre
til at vurdere, hvor mange enheder medicin, de skal tage, nar der opstar en blgdning.

En made at optimere p& dette pa er gennem vejledende materiale, der saetter dem i stand til
at vurdere en blgdning baseret pd egen erfaring med sygdommen. Eksempelvis naevnes det, at
der er faste enhedssatser for besgg hos tandlaegen og lignende, som kunne vare gavnlige at
have adgang til i det vejledende materiale.

Et historisk overblik over medicinindtag og blgdninger vil ogsa vaere gavnlig for bedre
vurderinger. Overblikket skal indeholde det antal medicinenheder, blgderen har taget bade
forebyggende og ved en opstaet blgdning, blgdningernes kropsplacering, antal dage efter
injicering af fast profylakse blgdningerne opstar, og i hvilken sammenhaeng blgdningerne er
opstdet. Dette opleves som szerligt relevant pa baggrund af transporttiden til
haemofilicentrene.

Nogle blgdere i 30+ grupperne gnsker at blive bedre til at vurdere, hvorvidt de risikerer at fa
en blgdning ved at udfgre fysisk aktivitet. Blgderne beskriver behovet ud fra et gnske om at
have en kalender pa mobilen, som kender blgderens aktuelle faktorniveau og som kan
sidestille dette med blgderens planlagte fysiske aktiviteter, som kraever ekstra
medicinbehandling. Kalenderen skal, med baggrundsviden om faktorniveau og planlagte
fysiske aktiviteter, anbefale blgderen profylaktisk behandling, eksempelvis f@gr sportsudgvelse
eller tandlaegebehandlinger.

Behov for sundhedsfaglig vejledning

Vurdering af fysisk aktivitet

Ud over gnsket om selv at kunne overvage det aktuelle faktorniveau, medicinindtag og
planlagte fysiske aktiviteter, gnsker nogle blgdere i 30+ grupperne, at modtage sundhedsfaglig
vejledning i, hvorvidt de risikerer at fa en blgdning ved at udfgre en fysisk aktivitet. Som del af
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denne vejledning kan det drgftes, om der er behov for, at blgderen tager profylakse og i s&
fald hvor mange enheder. Blgderne oplever, at de pd egen hdnd har tendens til at vurdere
enten for offensivt eller for defensivt. I 50+ gruppen resulterer det i, at nogle blgdere traekker
sig ungdigt fra fysisk udfoldelse og sociale sammenhange, mens andre har tendens til at yde
over evne med blgdninger til fglge. Vejledningen skal bidrage til, at blgderne kan foretage en
realistisk vurdering og planlaegge deres daglige aktiviteter herefter.

Kontakt med sundhedsfaglige personer ved blgdninger

N&r blgderne bliver i tvivl om, hvilke behandlingsrutiner de sundhedsfaglige specialister
anbefaler, gnsker de let at kunne efterspgrge og modtage vejledning herom. Nogle af blgderne
i 50+ gruppen gnsker at fa vejledning i valg af behandling hele dggnet. Dette gnskes, da nogle
blgdere eksempelvis oplever at vdgne om natten med ledsmerter eller nyopstdede blgdninger
og veere i tvivl om, hvilket antal enheder medicin, de skal tage. Flere blgdere har oplevet, at
der ikke er tilstraekkelig viden eller erfaring med behandling af sygdommen ved telefonisk
kontakt til bagvagten.

Blgderne oplever, nar de har brug for hjaelp fra haemofilicentrene til at vurdere en blgdning, at
det er svaert at forklare karakteren og omfanget af deres blgdninger over afstand. Nar
blgderne ringer ind pa haemofilicentrene, har de behov for at blive understgttet i at formidle
blgdningens karakter bedst muligt til de sundhedsfaglige. Blgderne foreslar, at de ved synlige
blgdninger kan sende billeder eller bruge videoopkald til at kommunikere med
haemofilicenteret.

De zldre blgdere papeger, at registreringer af blgdninger og medicinforbrug bgr bruges aktivt
af de sundhedsfaglige ved de faste ambulatoriebesgg. Blgdernes oplevelse er, at
registreringerne ikke bliver brugt ved de faste ambulatoriebesgg, hvilket ggr det svaert at
fastholde motivationen til at registrere.

Blgdere i alle aldre fremhaver, at de har behov for at blive understgttet i at huske den faste
profylaktiske behandling. Dette bunder blandt andet i, at de kan have sveert ved at huske at
tage den faste profylakse om morgenen. Nogle blgdere gnsker, at dette sker automatisk uden
sundhedsfaglig assistance, og andre gnsker at sundhedsfaglige monitorerer deres
medicinindtag og paminder dem om at tage medicinen, hvis de glemmer det. Blandt de unge
blgdere efterspgrges en digital lgsning, som automatisk paminder samme dag, hvis de
glemmer at tage den faste profylakse behandling.

Forstdelse for sygdommen

Blgderne i aldersgruppen 30-49 &r har brug for at f& en grundleeggende forstdelse for, hvordan
sygdommen vil forventes at kunne pavirke deres fremtidige liv. Dette skal tage afsaet i
blgdernes individuelle sygdomshistorik og den generelle viden om aldring med sygdommen.
Blgderne forklarer, at de er i tvivl om, hvilken betydning sygdommen har for deres fremtidige
liv. Eksempelvis spgrgsmal, som: hvor fysisk medtaget kan den enkelte forvente at blive,
hvilke problematikker kan opstd i alderdommen, og hvor gammel kan man forvente at blive.

Blgderne udtrykker et behov for vejledning i, hvorfor de skal tage profylakse, herunder at ved
at igangsaette den rette behandling tidligt er det muligt at minimere fglgeskader af
blgdningerne. Blgderne oplever, at de over tid bagatelliserer den faste profylakse og som
konsekvens glemmer at tage den. De zldre blgder er positivt stemt over for at tage en del af
ansvaret i forhold til oplaering af yngre blagdere.

De unge blgderes saerlige behov
De unge blgdere gnsker sundhedsfaglig vejledning i forhold til valg af karrierevej og
sportsgrene, som de med deres sygdomshistorik bgr fravaelge.
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Det er eksempelvis svaert at vurdere risikoen for at fa en blgdning ved at Igbe en tur eller spille
fodbold.

Blgderne har behov for stgtte, nar de flytter hjemmefra og selv stdr med det daglige ansvar for
behandlingen. Nogle blgdere foreslar en opfglgning pa deres medicinindtag i et forlgb, hvor de
tilknyttes en sundhedsfaglig, som monitorerer deres registrering og vejleder vedkommende
ved at sende en besked hver 14. dag. Forlgbet skal kun veere et tilbud, og blgderne gnsker
selv at veere inde over beslutninger angdende hvor tit, hvordan og hvor laenge, de skal
modtage stgtten.

Der er behov for at blgderne tidligt i livet bliver opfordret af en sundhedsfaglig til at leere at
stikke. At kunne stikke selv tidligt i livet vil give blgderne mere frihed, idet en blgdning ellers
behandles pa hospitalet. Det er szerligt et problem for blgdere, der ikke har veeret i fast
profylaktisk behandling som bgarn.

Akutte situationer

Blgderne gnsker nem og direkte made kontakt til haemofilicentrerne i akutte situationer.
Behovet opstar, da nogle er usikre p&, hvordan de skal kontakte centrene ved akutte
situationer. Blgderne foreslar, at de har nummeret indskrevet pa telefonen, eller at det
integreres i en app.

Blgderne udtrykker bekymring i forhold til at blive identificeret som blgdere, hvis de er ude for
et uheld eller en ulykke. I akutte situationer, hvor blgderen ikke er ved bevidsthed, er der brug
for at sikre, at sundhedsfagligt personale sdsom reddere og ansatte pa landets skadestuer
gores opmaerksomme p3, at den tilskadekomne er blgder og handler derefter. Blgdernes
foreslar, at man eksempelvis kan sammenkoble blgderID’et med sygesikringskortet for derved
at sikre, at de identificeres som blgdere. Der er desuden et gnske om, at der hjalp udarbejdes
et system, der kan hjzelpe relevante myndigheder med nemt og hurtigt at finde den
forulykkede blgder.

Blgdernes erfaring er desuden, at den behandling, de far p& hospitalerne under eksempelvis en
indlaeggelse, er baseret pa et utilstraekkeligt kendskab til sygdommen. Blgderne gnsker, at
hospitalerne i hgjere grad tog direkte kontakt til haemofilicentrene og fik den ngdvendige viden
i situationer som disse. Blgderne gnsker, at alle aktgrer i sundhedsvaesenet kender,
anerkender og ved, hvordan de skal handle, nar de mgder en patient med et blgderID.
Blgderne oplever at blive affeerdiget, nar de fremviser blgderID'et i ambulancer eller pa
skadestuer. I disse situationer har resultatet vaeret, at de kgres til hospitaler uden de forngdne
kompetencer, eller at de bliver sat til at vente uforsvarligt laenge.

Herudover naevnes behovet for at sikre hurtig kontakt og adgang til specialhjeelp, hvis der
opstar en akut situation, ndr blgderne er pa rejse i udlandet. Nogle blgdere forbereder
udlandsrejser ved at finde adresser og telefonnumre p& udenlandske hospitaler med
haemofilicentre, som de gemmer pa telefonen og deler med medrejsende via sms. Saledes
spares der tid, hvis en akut situation opstar og blgderen har mulighed for at f& specialiseret
hjzelp.

Medicinadministration

Blgderne gnsker hurtigere og nemmere bestilling af medicin. Dette gnske er affgdt af, at flere
blgdere fgler det ungdigt besveerligt at bestille medicin set i lyset af, at det ofte er den samme
medicin, de bestiller, og at nogle glemmer at bestille medicin i tide. De unge blgdere foreslar,
at bestilling af medicin kunne ske over en app for at ggre bestillingen nemmere. En blgder
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foresldr, at man kan bruge RFID-tags?®, som registrerer, ndr en medicinpakke bliver 8bnet. Nar
beholdningen af medicin er pa et niveau, hvor der er brug for at bestille nyt, er forslaget, at
der automatisk sendes en bestilling af ny medicin.

Blgderne har brug for at kunne danne sig et overblik over medicinbeholdningen og dennes
udlgbsdato. Blgderne har medicin med forskellige udigbsdatoer, hvilket udggr en risiko for, at
blgderen tager medicin, hvis holdbarhed er udlgbet. Hvis medicinen har vaeret uden kgl
reduceres holdbarheden, hvilket der ligeledes er behov for en registrering af, som kan
understgtte blgderen i at tage brugbar medicin. Blgderne 50+ udtrykker et specifikt behov for
nemmere at kunne overskue hvilken medicin, de har haft med pa rejser.

3 Radio Frequency Identification (RFID) er en automatisk identificeringsmetode, som fungerer ved
opbevaring og fjernmodtagelse af data ved brug af anordninger kaldet RFID-tags. En RFID-tag er et
objekt som kan pdsaettes eller inkorporeres i et produkt, dyr eller en person for senere at kunne bruges
til identificering via radiobglger. (https://da.wikipedia.org/wiki/RFID)
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6. Opsummering

Afdaekning af blgdernes behov viser, at der er fgrst og fremmest er mange, og at flere gar pa
tveers af aldersgrupper. Der findes ikke kun én, men mange lgsninger, der kan understgtte at
behovene daekkes, ligesom en Igsning kan understgtte at flere behov daekkes.

En syntese viser gennemgaende temaer som: Mindre kompleksitet, Nem registrering, Tidligere
inddragelse af blgderbagrn og livslang lzering.

Mindre kompleksitet

Blgderne oplever en stor kompleksitet i den daglige sygdomshandtering. Redskaberne er
mange og inkluderer blandt andet et blgderID, rejsepapirer og et registreringsskema.
Kompleksiteten skyldes, at redskabernes anvendes og opbevares forskelligt, ligesom
tidsintervallet mellem brug er forskelligt.

Registreringsskemaerne printes, udfyldes og afleveres ved ambulatoriebesgg, og
medicinbestilling foregdr via mail, en webformular eller ved telefonisk kontakt til afdelingen.
Sygdomshandteringen er ungdvendigt besvaerliggjort, ved at blgderne Igbende skal orientere
sig og forsta, hvordan og hvorndr redskaberne skal anvendes. Yderligere kompleksitet tilfgjes,
da redskaberne opbevares forskellige steder, og redskaberne er ikke altid tilgaengelige, nar
behovet opstar. Der er stor forskel pa, hvor ofte blgderne bruger redskaberne. Blgdere, der
tager fast profylakse, anvender registreringsskemaet ugentligt, hvorimod blgdere, der ikke har
brug for profylakse, kun anvender skemaet, ndr der opstar en blgdning.

Derfor anbefales det, at der skabes stgrre sammenhaeng mellem redskaberne, sa de bliver
nemmere for blgderne at anvende. Dette stemmer overens med blgdernes gnske om at fa alt,
der relaterer sig til sygdommen samlet pa et sted, eksempelvis pa telefonen, for dermed at
mindske kompleksiteten i den daglige hdndtering af sygdommen.

Nem registrering

Blgderne ser generelt en gevinst i at registrere blgdninger og medicinforbrug. En generel ting,
som hindrer dem i at registrere, er, at de oplever det for besveerligt. I dag registrerer mange

blgdninger og medicinforbrug pa papir. Den papirregistrering, som foretages i dag, bliver ikke
altid praktiseret kontinuerligt. I visse tilfaelde bliver registreringen fgrst foretaget lige op til et
ambulatoriebesgg. Da de nedskrevne informationer kan ga et halvt eller et helt ar tilbage, har
det en betydning for informationernes kvalitet.

Blgderne har flere forslag til, hvordan registreringen kan blive nemmere. Blgderne gnsker at
registrere med noget som er lige ved hdnden, ndr en blgdning opstar. Blgderne gnsker at
deres indtastninger bliver gemt til naeste gang, de registrerer blgdninger eller bestiller medicin.

Registrering er et redskab til at understgtte mange af de behov, som behovsundersggelsen har
vist, at blgdere pa tveers af aldersgrupper stdr med. Et af disse er et behov for at blive
understgttet i udgvelsen af egenmestring. Registrering vil ggre det muligt for blgderne at
modtage og fastholde informationer, sd de i hgjere grad selv kan hdndtere sygdommen.

I forbindelse med behov for sundhedsfaglig vejledning vil registrering ggre det muligt for de
sundhedsfaglige at udgve personlig vejledning, hvori der tages udgangspunkt i detaljer
omkring den enkeltes historik og sygdomsforlgb. Registrering vil ydermere ggre det muligt at
understgtte blgderne i medicinhandtering, sdledes at blgderne nemmere kan bestille ny og
skabe overblik over medicinen.
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Nem registrering af blgdninger og medicinforbrug adresserer sdledes behov pa tveaers af
behovsundersggelsens temaer. Det anbefales, at der arbejdes videre med at etablere en
Igsning, der kan understgtte registrering.

Tidligere inddragelse af blgderbgrn og livslang laering

I dag er det blgderbgrnenes foraeldre, som stdr med ansvaret for den daglige behandling.
Blgderbgrnene begynder typisk at stikke sig selv fra 10-ars alderen, hvorefter foreeldrene
stadig baerer en stor del af ansvaret for at behandlingen fglges. Blgderbgrnene er saledes kun i
mindre grad inddraget i, hvordan deres behandling administreres.

Der er behov for gget inddragelse af blgderbgrnene, sa de tidligere i livet kan deltage i
handteringen af sygdommen og derved bedre kan mestre den senere i livet. For at inddrage
blgderbgrnene kraever det en understgttelse af foraeldrene i, hvordan de kan inddrage deres
blgderbgrn, samt udvikling af vaerktgjer, der understgtter blgderbgrnene i at udgve
egenmestring. Eksempelvis kunne blgderbarnet inddrages i registrering af blgdninger.

Behovsundersggelsen har vist, at flere af blgdernes behov vil kunne imgdekommes ved at
understgtte blgderne i at udgve egenmestring. At understgtte blgderne i egenmestring tidligt i
livet vil tilmed vaere mere effektivt, da bgrn nemmere tilegner sig nye vaner og viden. Bliver
blgderne understgttet i at udgve egenmestring vil de fa faerre blgdninger og derved forebygge
senskader.

Behovsanalysen viser ogsa, at blgderne i alle livsfaser har brug for uddannelse og vejledning.
Det har afggrende betydning for blgdernes livskvalitet og adheerens. Undersggelsen viser, at
der er brug for bade grundlaaggende forstelse for sygdommen, og for hvordan den kan praege
blgdernes liv i fremtiden.
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7. Perspektivering

Afslutningsvis perspektiveres mulige designabninger og indsatsomrader ud fra et telemedicinsk
perspektiv og et foreningsmaessigt perspektiv.

Ud fra et telemedicinsk perspektiv abner analysen for flere muligheder for at udvikle Igsninger,
som kan understgtte blgderne som egenbehandler. Som eksempel kan naevnes en IT-
teknologisk lgsning, som blgderne kan bruge til at registre blgdninger og medicinforbrug,
skabe overblik over blgdninger og aktivitet, hjzlp til overblik over medicinbeholdning og bedre
kommunikation mellem sundhedsprofessionelle og blgdere. I udlandet findes flere eksempler
pa eksisterende Igsninger, som understgtter blgderne i registrering af blgdninger og
medicinforbrug. I den videre proces er det interessant at afdeekke, hvordan de eksisterende
Igsninger understgtter de danske blgdere og klinikeres behov, og om de Igsninger kan leve op
til arkitekturstandarder og principper, saledes at de kan idriftseettes pd den nationale
infrastruktur for telesundhed.

Behovsanalysen giver ogsd anledning til at saette yderligere fokus pa, hvordan information og
uddannelse bedst kan understgtte blgderne og de pargrende i alle livets faser.

Analysen peger p3, at der er et videnbehov at daekke i forhold til at dokumentere og formidle
viden om de udfordringer blgderne kan opleve gennem livet med blgdersygdom.

I lyset af at de yngre generationer stadig oplever ledproblemer og bevagelses-
indskraenkninger, er der saerligt behov for yderligere afdaekning af vidensniveau og behov for
stgtte blandt de unge blgdere og gruppen af blgdere mellem 30-49 ar. Den lzering vil vaere
veerdifuld for kommende generationer som motivation for gget adhaerens.

Desuden peger analysen pa, at omsorgspersoner har brug for materiale, der kan stgtte dem i
at vurdere forholdsregler eller behandlingsbehov. Nu, hvor blgdernes gennemsnitlige levealder
naermer sig den gvrige befolkning, kan en anden malgruppe vaere personale i hjemmepleje og
pa plejecentre.
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