Fgrste mgde for danske thalassaeemi-patienter blev en succes:

Vi ma ggre op med tabuerne om thalassaemi
Af Finn Stahlschmidt

Midt i marts blev der for fgrste gang nogensinde afholdt et patientmgde for danske thalassami-
patienter. 38 patienter og pargrende mgdte op for at szette fokus pa sygdommen, behandlingen og
livskvaliteten. Mgdet, der bl.a. bgd pa oplaeg fra en dansk og to internationale thalasseemi-eksperter,
blev, trods betydelige etniske, sproglige og kulturelle udfordringer, en bemezerkelsesvardig og
opmuntrende succes. Mgdet var arrangeret af patientforeningen Sjaldne Diagnoser.

“Jeg tgver ikke med at snakke om min sygdom. Derfor er den heller ikke noget tabu, der hvor jeg feerdes.
Thalasseemi behgver ikke vaere en hindring for at have et godt liv”.

Ordene er den 24 arige Azita Rezais. Hun abnede med stort mod og abent hjerte thalassaemi-mgdet i
Kgbenhavn ved at fortelle om sit liv og sin sygdom. Azita er fgdt i Afghanistan men kom til Danmark med
sine foraeldre og sin bror, da hun var 9 ar. | dag er hun uddannet sygeplejeske og skal snart giftes med sin
danske kaereste, Christian. Azita var med sin bevaegende og steerkt personlige tale den bedst taenkelige
abning pa et mgde om en alvorlig og ofte tabuiseret sygdom. Med sit eksempel fortalte hun den historie,
som mange unge thalassami-patienter kan lade sige inspirere af — historien om, at sygdom ikke
ngdvendigvis star i vejen for et godt liv, hvis man har mod, styrke og opbakning til at keempe.

Som 17 arig matte Azita erkende, at det kulturelle sammenstgd, hendes alvorlige sygdom og hendes
udfordringer som unge kvinde var blevet en for tung og hablgs byrde. Hun blev diagnosticeret med en svaer
depression. Men depressionsmgrket blev ogsa den erfaring, der abnede hendes syn pa sig selv. Hun
kastede lykkepillerne bort og begyndte en rejse baseret pa en uforfeerdet abenhed. Azita havde alt at vinde
og intet at tabe. Hun begyndte at tale om sin sygdom.

Hvad skal der blive af hende?

“At fa en depression og komme ud af den selv har gjort mig til et staerkere menneske. Det at jeg har veeret
ngdt til at tale om tingene, har gjort, at jeg er blevet et abent menneske. Det har bevirket, at min sygdom
ikke leengere er et tabu i min omgangskreds. Der findes ellers mange tabuer om sygdomme i vores kultur.
Ofte bliver syge mennesker stigmatiseret og stemplet som mindrevaerdige og ubrugelige. Mine foraeldre har
uden tvivl haft mange tanker om, hvem der dog ville gifte sig med deres datter, ndr nu hun havde
thalassaemi. Det har dog kun veeret til min fordel, fordi det har givet mig mulighed for selv at vaelge min
mand. Den dag jeg fortalte min far, at der er en fyr, som er forelsket i mig, og som gerne vil giftes med mig,
sagde han med et lille smil: “Jeg haber, han ikke fortryder det, for jeg ta’r dig ikke retur”.

Det var tydeligt, at flere af de tilstedevaerende foraeldre reagerede meget fglelsesladet pa Azitas tale - at de
kunne genkende deres egne dilemmaer og udfordringer.

| dagene forud for det f@grste informationsmgde for danske thalasseemi-patienter havde Kgbenhavn besgg
af lang raekke specialister inden for blodsygdomme. De deltog i Global Iron Summit, et arligt mgde der
blandt andet har fokus pa behandlingen af patienter, som pa grund af hyppige blodtransfusioner ophober
jerni kroppen. Det gav en enestaende mulighed for at tiloyde bl.a. danske thalasseemi-patienter en



mulighed for at mgde en raekke af de bedste lzeger pa feltet. Der findes i Danmark 40 patienter med den
mest alvorlige variant af thalassaemi, beta-thalasseemia major, hvoraf halvdelen er voksne.

Den medicinske del af m@det var struktureret omkring oplaeg fra den danske professor Henrik Birgens fra
Herlev Hospital, professor Yesim Aydinok fra Tyrkiet og dr. Farruk Shah fra Storbritannien.

Tag vare pa din egen sygdom

Henrik Birgens praeciserede i sit oplaeg, hvad det er, der kendetegner sygdommen og beskrev isaer de
forhold, der forarsager sygdommens mest alvorlige problem; den ophobning af jern i kroppen, der fglger af
hyppige blodtransfusioner. Livsudsigten for thalasseemi-patienter aendrede sig dramatisk, da man med
Desferal i begyndelsen af 1960’erne fik mulighed for at fjerne jernet ad medicinsk vej. Desferal gives fem
gange om ugen via en sarlig pumpe, der over en periode pa 10-12 timer pumper medicinen ind i kroppen.
Med Desferal kunne thalassami-patienter nu se frem til at leve et langt liv og kvinder med sygdommen
kunne nu ogsa veaelge at fa bgrn.

“Som Azita fortalte, sG er en af de vigtigste ting, nar man bliver voksen med thalasseemi, at kunne tage vare
pd sin egen sygdom,” forklarede Henrik Birgens. ”Som barn far man hjeelp af sine foraeldre, men de bliver
gamle og bliver ikke ved med at vaere der. Derfor skal man skal lzere at forstd sin sygdom, tage vare pd sig
selv, tage medicinen og overholde transfusionstiderne. Derfor laegger vi pd mit hospital meget vaegt pd at
bringe vores patienter sammen og undervise dem i deres sygdom. PG den mdde skaber vi et netvaerk, hvor
patienterne kommer til at kende hinanden. Det er meget veerdifuldt, at man ikke faler sig alene med sin
sygdom. Det er ogsd en god garanti for, at man faglger sin behandling, som man skal.”

Fremskridt i behandlingen

Efter Henrik Birgens fortalte Yesim Aydinok om jernkelering og det at leve med denne livsngdvendige
behandling. Siden 1960’erne, hvor det blev muligt af medicinsk vej at ggre noget ved de jernophobnings-
problemer, som hyppige blodtransfusioner medfgrer, er der sket yderligere fremskridt. | midten af
1980’erne i lanceredes Feriprox, en pille-behandling der skal tages tre gange dagligt uden den besvaerlige
pumpe: | 1990’erne kom Exjade, der blot skal tages en gang i dggnet, og som er det mest effektive middel
til at fjerne jern fra lever og hjerte. Feriprox og Exjade har sat en ny standard for livskvalitet blandt
thalassaemi-patienter. Pa Yesim Aydinok’s hospital i Izmir i Tyrkiet behandles i dag over 70 procent af
patienterne med Exjade.

Skam og stigmatisering

Farruk Shah, der er haematolog pa Whittington Hospital i London, hvor de behandler store patientgrupper
af bade bgrn og voksne med thalasseemi, talte dernaest levende og varmt om den store personlige
udfordring, det er at leve med Thalassami.

“Vi laeger er ofte ikke klar over, hvor sveert livet faktisk er for thalasseemi-patienter,” forklarede Farruk.
“Foreeldre, der fdr at vide, at deres barn har thalassaemi far et chok. De tror det ikke og forstar ikke hvorfor,
at netop de far syge barn, ndr de selv er raske. | den pakistanske kultur, som jeg er en del af, falger der
naesten altid skam og stigmatisering med. Foraeldrene er fortvivlede over, hvordan de skal klare sig og sikre,
at deres barn overlever, og de er overbevidste om, at de aldrig vil kunne gifte dem bort. Bgrnene gdr derfor
en hgjst usikker fremtid i mgde. Derfor har vi en meget vigtig opgave som laeger og sygeplejersker. Det er
vigtigt, at vi giver dem troen pd, at de kan hjzelpe deres barn. Foraeldre med en tro pd fremtiden, far barn,
der tror pd fremtiden.”

Det glaedelige er, at der er sket fantastisk meget siden midten af 50’erne, hvor man begyndte med
blodtransfusioner: “I dag kan jeg fortzelle mine unge patienter, at de vil blive bedsteforaeldre.”



Faruk Shah fortalte med stolthed om en af sine patienter, en seksarig dreng med thalassaeemia major, der
spiller fodbold seks dage om ugen og som er sikker pa, at han en dag vil spille for Manchester United. Det
er det, hun ser som resultatet af foraeldrenes positive syn pa livet — trods sygdommen. Men Farruk fortalte
ogsa om en 19-arik iranske pige blandt hendes patienter. Hendes bedste veninde pa universitet, hendes
onkler og bedsteforaeldre ved ikke, at hun har thalasseemi, med den konsekvens at hun ikke tager sin
medicin, som hun skal og derfor ikke bliver tilstraekkeligt keleret. En trist historie og et eksempel p3, at
tabuiseringen fgrer til fortvivlede og ensomme patienter, der lever alt for kort. Men Farruk Shah er
optimist og ser tegn pa opbrud. Hun sluttede af med at sige: “The future is bright, your life can be anything
you want it to be. Before | retire thalassaemia patients will be transfusion free.”

Abenheden er stadig et gmt punkt

Efter de tre praesentationer var der tid til spgrgsmal til de tre laeger, og det gav travlhed. Mange ville vide
mere om muligheden for transplantation, et ungt par havde spgrgsmal om deres lille pige med thalasseemi,
andre om deres barns mulighed for at blive foraeldre en gang i fremtiden, og mange gnskede i det hele
taget mere viden om deres bgrns fremtidsperspektiver. Det maerkedes tydeligt, at den frustration som
manglende viden om sygdommen og behandlingen medfgrer, og som kendetegnede bade pargrende og
patienter, til en vis grad erstattedes af et hab om, at det nok skal ga.

”Som altid benyttede jeg muligheden for at tale om Gbenhed og opg@ret med tabuerne. Det er tydeligvis
stadigt et meget gmt punkt. De fleste kan se fordelene, men fgler sig begraenset af deres kulturmgnster”,
sluttede Henrik Birgens.

Da alle var pa vej hjem pa denne kolde Kgbenhavnske marts-eftermiddag, sad et steerkt indtryk tilbage af,
at det fgrste danske mgde for thalasseemi-patienter havde givet mening. | sig selv var det en glaede, at sa
mange var mgdt op. Maske et tegn pa, at tabuerne om sygdommen trods alt star for fald. For de fleste
alvorlige sygdomme geelder, at dbenhed, viden og information er helt afggrende for bade patienter og
pargrendes livskvalitet. Det er ikke mindst tilfaeldet, nar vi taler om thalassaemi.

”Jeg har ikke et normalt liv — jeg har noget, der er meget bedre.”
Azita Rezai, 17. marts 2013
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