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det har numret far vi ta del av Per Wiks uppvéxt. Han 4r barn-

barnsbarn till Ivar Arosenius som har gett namn at forbundets

Aroseniusfond som stodjer forskning om nya behandlingar for

blodarsjuka. Att vara fodd innan det fanns behandling var inte

enkelt och manga dog innan de nidde vuxen alder. Per Wik

delar med sig av sitt liv och upplevelser i en intressant artikeln
pasidan fyra. En viktig berittelse som ocksa speglar boken som for-
bundet ger ut tillsammans med Carina Jirvenhag.

CarinaJiarvenhag ar forfattaren till boken "Ingen ska ha samma
helvete somjag”. En bok som
baseras pa unika och personliga
berittelser av sju personer med blo-
darsjuka som borjade sittlivutan
behandling och som beskriver hur
det har paverkat dem. Den 23 april
har vi bokslapp och vi hoppas sa
manga som mojligt anmaéler sig och
kommer pa eventet! Mer informa-
tion finns pa sidan 22.
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Innehall

Musiken gor att han gldmmer smartan 4

. Tema: Rorelse - Traning - Halsa
TEMAT I DENNA UTGAVA ir hilsa och

traning. Leila Soderholm berittar ' Hon far hela Sverige att tréna 10
om sina bista tips, men dven om sin cancerdiagnos. Onlinetrining
fick manga fler anhidngare under pandemin och vi tipsar om flera
olika kanaler for hemmatrining framfor skdrmen. Pa sidan 22 hit- Allt fler tranar online 14
tar du var kalender over forbundets webbseminarier. Nista 4r den 21
april och har temat "Att leva hilsosamt med kronisk sjukdom”.
Christina Peterssons kronika om bristerna pa kunskap utanfor

specialistvarden, "Jag blir moérkridd 6ver vardens daliga kunskap”
ar skraimmande och tyvirr nagot som jag tror vi alla har upplevt. Forbundet
Bristen pa kunskap gor att vi sjilva dr specialisterna i kontakt med
varden. Och det uppfattas inte alltid som positivt bland sjukvards-
personalen. Att 6ka kunskapen inom den allmédnna varden idr en av Halla d&r Carina Jarvenhag 19
forbundets viktigaste uppgifter.

Styrketraning minskar risken att do 13

Krénikan 16

Jamlik hélsa en valfraga 19

Bowling lockade manga medlemmar 20

JAG KAN INTE AVSLUTA utan att skrivanagra ord om kriget i Ukraina

som beror oss pa djupet. European Hemophilia Consortium (EHC)

harlanserat en nodhjilpsfond for personer med blodarsjuka i

Ukraina "Emergency Displacement Fund”. Pa ehc.eu kan du lisa mer.
Trevliglasning! @

Valkommen pa bokslapp 22

Tips pg ()nline—rl'rc'ming/

Tyck till om var tidning! Lés mer p3 sidan 14,
info@fbis.se
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Desperat situation

i Ukraina

Situationen fér personer med
funktionsnedsattning i Ukraina

ar desperat. Det dr svart att fa
skydd, fornédenheter och till-
ganglig information. Samverkans-
organisationen NADP i Ukraina
véadjar om stod, skriver Funktions-
ratti ett pressmeddelande.

Det pagar ett febrilt arbete inom
den europeiska funktionsrattsro-
relsen med att stodja personer med
funktionsnedsittning som befin-
ner sig i krigets Ukraina.

European Disability Forum, EDF
kommer med dagliga rapporter
pa sin hemsida. De skriver bland
annat att det finns 2,7 miljoner per-
soner med funktionsnedsittning
registrerade i Ukraina. Hirom-
dagen gick The National Assembly
of People with Disabilities of
Ukraine (NADP) som organiserar
over 100 funktionsrittsorganisa-
tionerilandet ut med ett upprop
for att stotta humanitiara organisa-
tioner och dela anstringningarna

att fa stopp pa kriget. NADP arbetar
paplatsilandet och hjilper per-
soner med funktionsnedsittning.

EDF:s kontakterilandet har
bekriftat att situationen for per-
soner med funktionsnedsittning
ar mycket svar. Till exempel 4r
skyddsrum i Kiev otillgingliga,
vilket innebir att personer med
funktionsnedsittning tvingas
stanna hemma, utan mojlighet att
sitta sig i sikerhet. Personer med
funktionsnedsittning som bor
painstitutionerilandet riskerar
att bli 6vergivna och bortglomda.
Enligt EDF 4r minst 82 000 barn
segregerade fran samhéllet med
ordkneliga fler vuxna med funk-
tionsnedsittning permanent insti-
tutionaliserade. ®

Stod till utsattai krigets Ukraina

‘ European Hemophilia Consortium (EHC) har lanserat en nédhjilps-

fond for personer med blodarsjuka i Ukraina. "Emergency Displa-
cement Fund” ska ekonomiskt bista personer med blodarsjuka och
deras familjer att komma bort frin den vipnade konflikten.
Stod kan bland annat sokas for att ta sig till en stad som har ett hemo-

filicenter och dven for kostnaden fér boende under den

forsta tiden (max 14 dagar) da behandling av blodningsrubb-

ningar sker. Fonden ger dven ekonomiskt stod for receptfria

ldkemedel, mensskydd till kvinnor och hjidlpmedel som kryckor.
Samtidigt gor Forbundet Blodarsjuka i Sverige ett uttalande

diar man fordomer Rysslands angrepp pa Ukraina. Svenska myn-

digheter uppmanas att snarast skicka likemedel och annan med-

icinsk utrustning for personer med blodningsrubbningar som forlorat till-
gangen till livraddande behandling och vard i Ukraina. Forbundet 6nskar
ocksa att personer med blodningsrubbningar som sokt skydd i Sverige ska fa
den vard och behandling de behover.

Forbundet donerar dven 300 stasband till Ukraina via en medlem och en
humanitir hjalporganisation. @

NYHETER

Funktionsratt
uppmarksammar
diskriminering
av kvinnor

Pa den internationella kvinnodagen
den 8 mars uppmarksammade Funk-
tionsratt situationen for kvinnor med
funktionsnedséattning. | valet driver
Funktionsratt Sverige ratten till jamlik
hilsa och inom detta omrade ar ojam-
likheten tydlig mellan kvinnor och
man, men ocksa mellan kvinnor med
funktionsnedsattning och kvinnor
som inte har funktionsnedsattning.

Det finns fortfarande stora hinder for
att kvinnor och flickor med funktions-
nedsittning ska garanteras sina riattig-
heter. Ofta dr det ekonomiska faktorer
som begrinsar manniskors rattighe-
ter. Kvinnor med funktionsnedsitt-
ning ir overrepresenterade i den grupp
vars disponibla inkomst understiger 60
procent av medianinkomsten, vilket ir
den relativa fattigdomsgrinsen.

P4 manga hall kan inte rontgenut-
rustningen for mammografi sinkas,
vilket innebér att kvinnor som
anvinder rullstol erbjuds andra alter-
nativa och mindre tillforlitliga under-
sokningsmetoder. Detsamma giller
screening av cellféorandringar i livmo-
dertappen, dir gynekologstolar ofta dr
otillgdngliga och inte kan anvindas av
kvinnor med omfattande rérelsened-
sdttningar.

Det dr ocksa vil kdnt att kvinnor
med intellektuell funktionsnedsétt-
ning ofta fir en forsenad brostcancer-
diagnos och darmed en kraftigt kad
risk for dodlighet i sjukdomen. @
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Per Wik spelar giarna pa flygeln
hemmaildgenheten i Haga.

FOTO: SOREN HAKANLIND

PORTRATTET

Musiken, journalistiken och Ror6 i Bohuslan ar
tre viktiga komponenter i Per Wiks liv. Blddarsjukan
har han i princip blivit botad fran. Men det
arvet finns ocksa i slakten och gar tillbaka till han
mormors far, konstnaren Ivar Arosenius.
-Om man ser till arvslinjerna efter Arosenius har
alla fatt blodarsjuka eller blivit barare, sager han.

—

.

ar vi ses for ett videosamtal dr Per Wik
hemmaisinligenhetiHaga. Bakom sig
han en stor oljemdalning av Ivar Arose-
nius ochjag frigar hur han har priglats
avsin beromda slakting.

-Nir jag vixte upp fanns fortfarande
den diar 1800-talssynen pa begdvning
och talang som ndgot som gariarv.Jag
virjde mig alltid mot pastienden om
attjag hade konstnirlig talang, men det
finns manga konstnirerislikten. Min
biologiska pappa dr konstnir och min
mamma ir textilkonstnér. Jag har sjalv
alltid tyckt om att arbeta tillsammans
med fotografer och kanske har jag fatt
det ddr "ogat” for bild.

VI BACKAR BANDET till 1909 som ar aret
dé Ivar Arosenius dog av en halsblod-
ning till foljd av sin blodarsjuka. Han
var endast 30 4r och pa randen till att
sld igenom stort som konstnir. Han
hade just flyttat till Alvingen med hus-
trun Ida och dottern Eva (Lillan), som
finns portritterad i otaliga malningar
ochiden klassiska sagan Kattresan,

som gavs ut postumt samma ir som
Arosenius avled.

-Min mormor Eva var konstnér,
liksom sin far Ivar Arosenius. Hon var
bara 2,5 ar nidr han dog och hade ingen
relation till honom, men dnda ville alla
prata med henne om hans konst. Det
finns jusi oerhort manga fina bilder pa
henne, men jag tror inte att hon kunde
identifiera sig med hans blick. Hon
gomde sig nog i Frankrike dit hon flyt-
tade och bodde i manga ar.

PER FORTSATTER ATT berétta att Eva Aro-
senius flyttade hem till Géteborg niar
honvar 70 ar och att han, tillsammans
med sin biologiska pappa, akte ner till
Frankrike och himtade hennes tavlor.

-Hon var vildigt privat och ville inte
ha kontakt med nagon utanfor den nir-
maste familjen. Jag minns att hennes
morbror "tvingade” henne att instal-
lera en telefon och det var till mig hon
ringde om det var nagot. Hon holl sig
for sig sjilv, laste, tittade pa tvoch
gjorde sin gymnastik varje dag anda
tills hon vari90-arsaldern.

Eva Arosenius fick liksom sin far en
dotter som hon dopte till Astrid och
som dr Pers mamma. Eftersom blo-
darsjuka dr en arftlig sjukdom var bade
hans mamma och mormor birare,
och sjalv fick han en moderat form av
hemofili A.

-Nir jag foddes 1956 kdndes nog det
hir med blodarsjuka ganska avlidgset
ifamiljen. Det var ju 50 4r sedan Aro-
senius dog och min mamma hade
heller inga broder som da hade fatt blo-
darsjuka. Jag var ett oplanerat barn kan
man siga, Mamma akte till Oslo for for-
lossningen, medan min mormor sa at EN
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min biologiska pappa att komma efter
till Norge, siger Per.

Nir han foddes hade man precis upp-
tackt antihemofilifaktorn, som gjorde
att det for forsta gdngen i historien gick
att behandla hemofili. Men den fanns
fortfarande i mycket sma mangder och
det skulle droja drygt ett decennium
innan den borjade anvindas profylak-
tiskt.

Nér Per fick en blodning var han
tvungen att 4ka till Annedalskliniken,
som dé var ett barnsjukhus. Han siger
sjilv att han kanske lag inne tre-fyra
ganger om aretien vecka eller tva.

-Jag minns de olika firgerna nir jag
var inlagd p4 kliniken. Jag hade mun-
blodningar och ibland nir det lickte”
rejilt fick jag blodtransfusioner, som
var rdda, och ibland plasma som var
gul. Sedan, i mitten av1960-talet, kom
det vita flaskor med AHF-faktorn.

PER BESKRIVER ETT sammansvetsat
ging av blodarsjuka barn pa Anne-
dalskliniken, eftersom man oftast1ag
pasamma avdelning och manga lag
inne langa perioder. Han minns en
pojke med svar blodarsjuka som fick en
tartamed 100 ljus nar han lag inne for
hundrade gangen.

- Han hade alltid fiarska serietidningar

* GENSVAR NR 1/2022

eftersom hans fordldrar hade kiosk.

Jag satt och "killade” honom pa den
svullna foten, vilket hjilpte lite mot
smirtan, medan jag laste X9 och Fan-
tomen. Man kan kalla det for ett kolle-
gialt utbyte. Nir jag var inne pa akuten
for tre-fyra ar sedan fick jag veta aven
skoterska att han d4r dod, vilket de flesta
avde andra ocksa ir, sdger Per.

HAN BESKRIVER SIN Uppvixt som "bokig”.
Han missade mycket av skolan pa
grund av sjukhusvistelser. Nar faktor-
koncentrat borjade anvindas forebyg-
gande for att forhindra blodningar fick
han antikropparislutet av1970-talet
mot behandlingen sa att den forlorade
sin effekt.

-115-arsaldern hade jag valdigt svart
att koncentrera mig och svart att sitta
still. Jag borjade umgas med ett ging
riktigt stokiga killar, men sedan ville
jag bort fran dom och valde ett gym-

nasium dir ingen kinde mig. Men jag
visste fortfarande inte vad jag skulle
gora med mitt liv, till exempel var jag
inskriven pad gymnasietisju ar.

Per fick utlopp for sin rastlosa energi
genom musik och teater, bland annat
var han med i en teatergrupp i Hjillbo.
En vindpunkt kom nir han var19 ar
och genom Arbetsformedlingen skick-
ades till Komvux for att gora klart gym-
nasiet och upptickte att han hade lds-
huvud.

-Da kom jag pé att jag ville bli dra-
mapedagog och sa det till en studie-
viagledare, men han tyckte inte det var
nagon bra idé med tanke pa min blo-
darsjuka. Han hade fatt for sig att dra-
mapedagog skulle innebira att jag var
tvungen att fiktas.

I STALLET BLEV DET Journalisthogskolan i
Goteborg 1980-1982. Sedan blev det en
lang karriir pa de storsta Goteborgstid-
ningarna som Arbetet, Goteborgs-Tid-
ningen och Goteborgs-Posten, men inte
som journalist utan som redigerare.

-Jag hade hoga ambitioner med jour-
nalistiken och ville i princip uppfinna
spraket pa nytt. Det gjorde att jag aldrig
kom over den dir troskeln med att leve-
reratexter varje dag. Det var ocksa
jobbigt fysiskt med min blodarsjuka att
flinga runt pa olika jobb. Jag fick skriv-
kramp 1984, gick en kurs pa Medie-
institutet Fojo i redigering och sedan
blevjagintresserad av datorer och pa
den vigen ir det, sdger Per.

Han borjade pa Arbetet 1984 och
sdger sjilv att jobbet som nattredige-
rare passade honom perfekt. Det kom-
binerade hans intresse for bild och
datorer, och gav utlopp bade fér hans
sociala och kreativa sida. Under samma
tid fick han och hans sambo tva dottrar.

ALLT HADE KUNNAT vara frid och fréjd om
det inte hade varit for den konstanta
sméirtan. Pers ledblodningar har lett
till tre proteser; i foten, armbagen och i
ena knéet, och problem med artros. For
cirkatio ar sedan fick han ocksa en svar
infektion i fotterna pa grund av en stral-
ningsskada efter att lederna behandlats
med det radioaktiva &mnet ytrium.
-Jag sag redan efter tva-tre veckor att
det inte likte som det skulle. Sedan lag
jag inne pa hudpolikliniken i sex veckor
enbart den forsta omgangen, och gick



kréver passion. e

I mer dn ett sekel har vi bidragit till att forbdttra hdlso- och sjukvdrden genom
forskning och utveckling av diagnostik och ldkemedel. Framtidens precisionsmedicin
med avancerad diagnostik, datakdllor och innovativa behandlingar sdikerstdiller ritt
behandling for ritt patient vid rdtt tidpunkt. Vi fortsitter att samarbeta med dem
som delar vart mal; att framja vetenskap for mansklighetens skull.

M-SE-00000662 www.roche.se
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- papenicillinisammantaget1,5 ar. Dar
blev jag lite hospitaliserad och tappade
riktningen. Till slut blev det onda bort-
skuret och det likte ihop. Sedan fick jag
en ny fotled for tre-fyra 4r sedan, sager
Per och tilldgger att "sméirta groper ur
bade kroppen och sinnet.”

DET FOR 0ss OVER till andningshalen
som fatt honom att kimpa pa, framfor
allt Roro och musiken. P4 Roro soder
om Marstrand finns en gammal "kak”
fran slutet av1800-talet som tillhorde
hans farfarsfar. Den skulle sédljas pa
1970-talet, men Per tog 6ver den till-
sammans med sin halvsyster och sin
biologiska pappa.

-Alla andra skulle ut pa interrail och
fara runt, men jaginsag att min kropp
inte skulle klara av det. Det var rena
hippiesomrar och ett sitt for mig att
kompensera for Roskilde och inter-
rail. Det blev ett nav for mig och min
syster, en borg och en trygghet med
alla manniskor som kom dit. Jag har
nog alltid omgett mig med "livvakter”
iform av starka killar. Det borjade jag
med redan i mellanstadiet och det har
nog berott pa blodarsjukan, siger Per.

Nér han sedan fick barn tillbringade
han hela somrarna pa Roro och "tan-
kade energi” for resten av aret. Huset
ar fortfarande en viktig plats bade for
honom och for de vuxna dottrarna.

MUSIKEN AR EN ANNAN Vviktig foljesla-
gare. Han borjade spelaiband redan
som tondring och har spelat pd otaliga
scener och krogar. Men for tio ar sedan
beslot han sig for att det fick ricka med
att spela ute. Nu gar han till replokalen
ett par tre ginger veckan eller spelar pa
sin flygel hemma iligenheten.

Om Per Wik

1956 i Oslo.

Stadsdelen Haga i Géteborg.

-Det drsa skont att baragainiett
rum och lata och jag blir innu gladare
nir det finns andra som vill gora det
med mig. Jag har aldrig haft tdlamod
att ova och bli riktigt bra pd musiken,
men jag dlskar det! Nar man upp-
ticker att man har suttit och spelatitre
timmar och inte ens tinkt pi att man
har ont i kroppen, séger Per.

Han har ocksa hallit pA med musik
genom musikmagasinet Lira som

Tva vuxna

dottrar Petra och Klara. Tva halvsystrar och deras barn, mamma Astrid.

Bonusmamma Gunilla.

Redigerare pa Arbetet, Goteborgs-

Tidningen, Aftonbladet och Goéteborgs-Posten. Bild-, teknik- och

formredaktor for musikmagasinet Lira sedan 2001. Redigerade under
nagra ar FBIS-journalen och har suttit i styrelsen fér Férbundet Blédar-
sjuka i Sverige. Musiker och nybliven pensionar, men hjalper till pa
Lira och ar ofta i replokalen i Majorna.

Att det ar jobbigt att spela frisk.
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skriver om folkmusik, jazz och virlds-
musik. Han fick frdgan 2001 om han
ville vara med att ta 6ver tidningen.
-Det fanns ju ingen budget eller
sa, men jag tinkte "vad bra da har jag
nagot att gora fram till pensionen”. Vi
skrapade ihop till en halvtidstjinst till
mig, men nu har jag lamnat 6ver det
mesta, siger Per.

HAN PENSIONERADE siG tidigareiar och
berittar att han har beslutat att ta ut sin
premiepension pé tio ar.

-Lingre lever jag nog inte! Men
skdmt dsido dr det doden att ligga sig
ner och ldgga av. De senaste dren har
jag forsokt lira kinna mig sjilv och
min oro som f6ljt mig genom hela livet.
Samtidigt har lusten och nyfiken-
heten ocksa foljt mig, sa pa det viset har
jag haft tur, siger Per och tilligger att
apropa tur vill han beritta om sin nya
behandling for blodarsjukan.

-Jag hade en enorm tur som fick den
hir behandlingen med monoklonala
antikroppar somiSverige bara ges till
personer som jag, som har haft anti-
kroppar. Jag har inte haft en blodning
sedan jag startade behandlingen sa jag
glommer ofta bort medicinen i kyl-
skapet, men det fungerar dnda. Sa blo-
darsjukan kan jag nog inte skylla pa
lingre. Nu 4r det mer problem med lag
energi, siger Per. @

Carina Jarvenhag
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Hemofili (eller i dagligt tal "blodarsjuka”) &r en sallsynt sjukdom som néstan
bara drabbar pojkar. Lyckligtvis ar det i dag ett tillstdnd som kan behandlas;
barn, ungdomar och vuxna kan i de allra flesta fall leva ett helt vanligt liv.
Bayer ar stolta Over att vara ett av de ledande life science-féretagen med
omfattande forskning inom hemofili. L4s mer pa www.bayer.se.

Bayer AB, Box 606, 169 26 SOLNA
Telefon 08-580 223 00
www.bayer.se



TEMA

Hon far
N\ hela Syerige
all (rana

Leila Soderholm ar halsoexpert, forfattare och forelasare.
Hon har bade arbetat med personalen pa storforetag
som ABB och Ica och inspirerat hela svenska folket

till att traning genom sin roll som expert i Aftonbladet

ochpa TVa.

eila Soderholm dr ockséa
vilbekant for minga med-
lemmar i Forbundet Blo-
darsjuka i Sverige efter sin
uppskattade forelisning
”100 procent hilsa om ett
hallbart hdlsoarbete” pa konferensen
"Ett forbund irorelse” i Balsta 2019.

Pa fragan hur hon anpassar sina
forelasningar efter malgruppen och
traningsférmagan svarar hon att
det alltid handlar om att motivera
mainniskor dir de befinner sig.

-Jagjobbar ju med allt fran ett fore-
tag som behover peppa sig till kroniskt
sjuka eller unga som behoéver komma
igdng med rorelse. Det handlar om att
gora folk kapabla till att gora det de

kan. Humor 4r ett bra sitt och att vara
helt 6dmjuk. Det ar viktigt att manni-
skor inte kdnner sig hotade av mig.

LEILA SODERHOLM BRUKAR lyfta fram sin
egen cancerdiagnos for att manniskor
inte enbart ska uppfatta henne som en
“hurtbulle” som alltid har variti super-
form. Nir hon var 38 ar och nybliven
trebarnsmamma diagnosticerades hon
med tjocktarmscancer med en dverlev-
nadsdiagnos pa endast 50 procent. Nar
hon var som sjukast orkade hon inte
ens kliva upp ur singen.

-Det giller att helt enkelt lura
hjiarnan att tro att allt 4r bra. Aven i
vildigt svara situationer
ar det mojligt att fram-

Sakommerduigang _ —

Forsok trana pa ett satt som passar dig.

Om du &r piggast pa kvallen lagg in din traning da.

Ga inte ut fér hart. Om du inte tranat pa lange borja med korta pass.
Trana flera korta pass, istéllet for ett par jattelanga.

Trana hemma genom att anvanda en vagg, kudde eller handduk,
eller testa nagon form av onlinetraning.

Hylla dig sjalv nar du val har tranat.
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kalla bra kidnslor och pa sa sitt fa
hjidrnan att ge paslag av olika signal-
substanser som far oss att ma bittre.
Det har elitidrottare vetat om linge,
sidger Leila S6derholm.

UNDER SJUKDOMSTIDEN GJORDE hon helt
enkelt det hon klarade av. Hon satte pa
en favoritlat och dansade med fingrarna
itakt med musiken. Sd smaningom kla-
rade hon att lyfta ett mjolkpaket och
efter Annu ett tag kunde hon lyfta det
tio ginger. I dag ar hon friskforklarad.

-Jag har varit jattesjuk och nufor-
tiden har jaginte alltid tid att trina
som jag vill, men jag har filosofin att
var och en ska gora det de klarar av. Om
jag bara har tid att trinai tva minuter
sd gerjag jarnet under den tiden - och
hyllar mig sjilv for att jag gjorde det,
siager Leila Soderholm och tillagger:

-Jag har ocksa alltid gillat att
anvinda saker i hemmet till triningen.
Handdukar ar fantastiska om du vill
kora stretch och smidighet. Styrketri-
ning kan vara att pressa ihop en kudde
mellan knédna och flaset far du upp
genom att gd i trapporna. Det giller att
samla hjiartslag och f4 upp pulsen. Varje
minut som man ror pa sig har positiv
effekt pa kirlen.

HON SAGER ATT vanligaste orsakerna till
att manniskor inte tar sig tid att trina
ar tidsbrist. En annan (bort)férklaring
ir att man maste trina upp siginnan
man kan ta sig till gymmet.

-Manga gor misstaget att taifor
mycket eller att springa for langt nar >
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Leila S6derholm har
filosofin att alla maste hitta
sitt eget satt att trana.



TEMA | Rorelse - Trcining - Tdlsa

> deskaborja trina. Da tolkar hjairnan

det som en nara doden-upplevelse som
man inte vill vara med om igen. Det
géller att ldgga upp traningen pa ett sétt
som passar inivardagslivet. Om man
dlskar sovmorgnar ir det kanske ingen
braidé att tvinga sig sjilv att jogga varje
morgon, di dr risken att du hamnarien
spiral med daligt samvete, siger Leila
Soderholm.

HALSOVINSTERNA MED regelbunden tréa-
ning 4r manga inte minst for hjar-
nans formaga att bilda nya hjarncel-
ler. Rorelse har ocksa en positiv effekt
paminnet, stresshantering, inlirning,
koncentration och kreativitet. Till det
skaliggas fysiska hialsovinster som
minskad risk for hjart- och kirlsjukdo-
mar, diabetes typ 2 och psykisk ohélsa.
-Det dr aldrig for sent att borja
trana. Ett exempel 4r projektet med
90-plussare i Nacka, som visade att
trining gav okad muskelstyrka dven
iden aldern. Det ar sarskilt viktigt
att borja trdna nir man nar 40-arsal-
dern for att behalla muskelmassan och

minska risken for diabetes. Styrketra-
ning haller ocksa igang leder och senor,
vilket ar viktigt nar vialdras, siger
Leila Soderholm.

HON TYCKER ATT pandemin férde det
goda med sig att mdnniskor dr mer
utomhus och ror pa sig. Vardagsmo-
tion 4r annars nagot som vi svenskar
ir dokumenterat daliga pa. Trots att vi
svenskar motionerar mest i Europa sit-
ter vi ocksa mest stillaiovrigt. Hogst
en fjirdedel av svenskarna ror sig i till-
ricklig omfattning.

-Idagfinns eninsikt om att det 4r
farligt att inte rora pa sig alls och jag
tror att pandemin har bidragit till att
vardagsmotionen har ¢kat. Onlinetri-
ningen fick ocksa en skjuts. Jag bjod pa
mina onlinepass nir pandemin star-
tade och det var tusentals personer som
testade. [ en sddan situation méste vi
kroka arm och hjilpas at.

Leila Soderholm sjalv har testat
manga sporter och triningsformer. Det
borjade med kanot nar hon var barn.
Alla tre syskonen tivlade i kanot och

hela familjen dkte Sverige runt. I dag ar
favorittraningen styrka med hog puls,
men hon har ocksa utbildat sig till med-
icinsk yogalarare, dir det handlar om
langa och lugna pass.

-Det giller att hitta sin grej och fa
intriningenivardagen. Kan man inte
hoppa eller springa gar det att séitta sig
pa motionscykeln eller bara boxa en
kudde i soffan. Det finns hur manga
sitt som helst att hoja pulsen, siger
Leila Soderholm. @

Carina Jarvenhag

"Kan man inte
hoppa eller springa
ogar det att sitta
sig pa motionscykeln
cller bara boxa en
kudde i soffan.”

o
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- Med 70 ars erfarenhet inom omréqlef; ;
-2 blédarsjuka har vi lart oss vikten av att. -
““lyssna pa patienter och vardpersonal. :
‘Personliga beréttelser.har inspirerat till
_._i',;ny kunskap, forskning och skapande av
* _innovativa behandlingar fér blédarsjuka:

Vi &r beslutsamma i var strévan efter
en varld utan blédningar. Vi arbetar for
att skapa forutsattningar fér patienter
att fa tillgang till den behandling de
verkligen behover.
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SUPPORTING THE BLEEDING DISORDER COMMUNITY
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Styrketraning minskar
risken attdoifortid

Styrketrdning minskar risken att d6

i fortid. Det racker med omkring en
timmes muskelstidrkande aktiviteter

i veckan for att man ska fa en god
effekt visar en ny stor studie. Kombi-
nationen med uthallighetstraning ger
ytterligare fordelar fér halsan.

n stor japansk studie publice-

rad i tidskriften British Jour-

nal of Sports Medicine ger goda

beligg for att regelbunden
styrketraning 4r bra for hilsan, bland
annat minskar risken for att do i hjart-
och kiarlsjukdomar, diabetes och vissa
former av cancer med 10-15 procent.

Forskarna har sammanstillt resul-

taten fran 16 olika studier aren 2012-
2020. Deltagarnaidessa studier var
mellan 18 och 97 4r och kommer bland
annat fran USA, England och Austra-
lien. De har sjidlva fatt uppskatta sin
aktivitet eller har blivit intervjuade om
sina motionsvanor.

MER STYRKETRANING 4n en gangiveckan
gav ingen storre hilsoeffekt, utan den
optimala traningsmingden ligger
enligt forskarna mellan 40 och 140
minuter i veckan. Det stimmer vil in
med tidigare rekommendationer fran
Virldshilsoorganisationen WHO om
styrketrianing en halvtimme tva ganger
iveckan for alla vuxna.

CarlJohan Sundberg, professor i
molekylér och tillimpad arbetsfysiologi
vid Karolinska institutet, kommenterar
den nya studien i Dagens Nyheter. Han
forskar bland annat om vad som egent-
ligen hinder i kroppen nir vi trianar och
hur det bidrar till 6kad hilsa och for-
battrad fysisk funktionsformaga.

Merom

&

-Mattfullhet 4r grunden for hilsa,
inte extremism. En kombination av
olika trining ar bra for att inte forlora
sina muskler nir man blir dldre.

Med mindre muskelmassa fungerar
kroppen simre, det forsimrar rorelse-
friheten och det ar ldttare att falla och
eventuellt bryta ett ben, siger hanien
kommentar.

DEN SOM KOMBINERAR styrketrining
med olika former av uthal-
lighetstraning, eller sa (
kallad aerob trining, far ytterligare
fordelar for hialsan. Aerob ar egentligen
latin och betyder med syre. Det bety-
der att kroppen har tillrackligt mycket -
syre for att forbranna kolhydrater och

fett som omvandlas till energi och som I

gor att vi klarar av att jogga, cykla, gi
stavgang eller att promenera.
Dodligheten minskar med hela

40 procent, jamfort med att inte trana
alls, om sé kallad aerob trining ldggs
till styrketrdningen. @

Carina Jarvenhag

©

n

Den japanska studien publicerades 2021 med titeln: “Muscle-strengthening
activities are associated with lower risk and mortality in major non-commu-
nicable diseases: a systematic review and meta-analysis of cohort studie”.
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ALLT FLER
TRANAR ONLINE

Pandemin innebar det stora genombrottet for traning online. Hundratusentals
svenskar borja trana med “"Hemmagympa med Sofia” samtidigt som de stora
traningskedjorna stallde om till digitala pass. Nar traningstrenderna sammanfattas
for ar 2021 ligger traning online i topp.

4r ACSM (American
College of Sports Med-
icine) for 15:e aret i rad
presenterar sin under-
sokning av de hetaste
traningstrenderna 2021
lag onlinetraningen i topp. Mycket
beroende pa den omstéllning som
hela triningsindustrin gatt igenom pa
grund av pandemin. Digitala tranings-
pass, en personlig trinare pa distans
och utvecklingen av digitala hilso-
tjinster har varit ett sitt att 6verleva.
Aven vi svenskar har borjat med
onlinetrining i stor utstrickning. Fore-
taget Garmin, som bland annat arbetar
med trinings- och hilsoappar, gav
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undersokningsforetaget Kantar Sifo i
uppdrag att intervjua1 000 svenskar
om deras triningsvanor.

En av fem svarade att de trinar mer
idag med hjilp av digitala l6sningar
som exempelvis onlinetrining och
triningsvideor dn fore pandemin. Ser
man bara pad kvinnorna dr det s manga
som 30 procent som trinar mer med
digitalalosningar.

ONLINETRANINGEN HAR BLIVIT folklig i
Sverige. Mycket beroende pa tranings-
experten Sofia Ahman som introdu-
cerade sin hemmagympa for svenska
folket. Hon blev en ljuspunkt med sina
roliga och effektiva pass for manga som

var isolerade hemma under pandemin.
Hon har sjalv kommenterat att hon
blev 6vervildigad av responsen.

Idrottsforeningen Friskis och Svettis
med drygt 500 000 medlemmar bor-
jade ocksa utveckla sin onlinetrining
under pandemin.

-Manga har pa allvar upptéickt den
digitala triningen och vill fortsitta
med den. Samtidigt finns ett stort
intresse for utomhustrining och att
varainaturen, diarfor kommer nu ett
storre utbud av bade online- och utom-
hustrianing som vi hoppas ska bli upp-
skattat, sdger Tina Uppfeldt, tranings-
utvecklingschef pa Friskis och Svettis.

Nyheter hos Friskis och Svettis dr



Pa Friskis Play e
finns gratispass
for allasom Under rubriken
vill testa. "Trana med oss”

lagger Reumatiker-
forbundet ut gratis

traningstips.
e P4 Youtube
finns gratis-

Traningskedjan kanalen Yoga

Sats har gratis with Adriene. e
onlinetraning.

So6k pa Sats - Pa Svt Play finns
online hemma- flera avsnitt av
traning. "Hemmagympa

med Sofia”.

bland annat skonsam onlinetraning for
70-plussare, Stolfys och Stavfys 70+.
Ytterligare nyheter &r Mammapower,
med fokus pé att komma igdng med tra-
ningen efter graviditet och forlossning.

DET GAR INTE ATT skriva om online-
trining, utan att namna fenomenet
Adriene Michler, som 4r kvinnan
bakom ”"Yoga with Adriene”. Hennes
Youtubekanal har 6ver sju miljoner
foljare och det finns otaliga memes om
henne och om hennes vallhund Benji,
som ligger och slappar bredvid yoga-
matten. Ibland sd avslappnad att han
anviands som kudde.

Adriene erbjuder yoga for alla méal-
grupper, kroppsdelar som hofter, rygg
och nacke samt for olika sinnestill-
stand. Har finns yoga for savil konst-
nirer som for forfattare samt yoga
nir du dr deppig, stressad eller niar du
kanner dig pa topp. ®

Carina Jarvenhag

—

rt stod gor
skillnad

Tack Aroseniusfondens vanner
for ert stod till forskning och
okad kunskap om blodarsjuka.

ocltapharma

CSL Behring QSOb'

Ditt stod kan bidra till
nya genombrott! Swisha
en gava pa 90195 55.

/\ For att stimulera forskningen
S Ve,

o
I &3 & och sprida kunskap har §§§
| * | Forbundet Blodarsjuka i 838
K;/ Sant, )& Sverige tagit initiativet till 75
\ M Aroseniusfonden.
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TEMA \ Christina Petersson

Bade Christina Petersson och hennes yngsta
dotter har von Willebrands sjukdom. Har berattar
hon om svarigheter i vardagen och bristande

kunskap i varden.

"Jag blir morkradd over
vardens daliga kunskap”

ag och min yngsta dotter har von Willebrands

sjukdom. Vi har stott pA mycket i sjukvarden

som tyder pa att de har dalig kunskap om hur

viska behandlas. De har inte lyssnat pa oss

nir vi beriattar om var diagnos nir vi har sokt

hjilp. Vi har blivit bortviftade. Ett exempel 4r
nir jag var pa vardcentralen och likaren fragade mig
hur jag fick von Willebrands sjukdom. Jag bara tittade
pa honom och sa att det far man nir man fods. "Jaha,
det vixer nog bort”, sade hon.

I tonaren hade jag en hemsk mens. Jag kunde bloda i
14-21 dagar och det forstorde mycket klader och sing-
klader. Nar jag sokte hjalp fick jag bara till svar "det ar
inget fel pa dig”. Det var diar och da jag borjade kdnna
att nagot var fel.

Jag hade ofta fullt med blamérken och fick fragan
om jag hade blivit misshandlad. Nir jag fick missfall
blodde jag nagot kopiost, men fick bara hora att det var
normalt. Jag fick halla mig i viggarna nir jag akte hem
fran sjukhuset eftersom jag var sa svag. Trots det tog
ingen mig pa allvar eller tog nagra prover.

FOR NAGRA AR sedan ramlade jagien trappa och kros-
sade axelnifallet. Ringde till SOS for att jag behovde
ambulans. Talade om for kvinnan som svarade att jag
har von Willebrand sjukdom och fick svaret "vad har
du?” Blodarsjuka svarade jag och fick aterigen fragan
”Vad dr det?”

Jag fick flera ginger patala att jag kunde ha fatt inre
blodningar efter fallet men hon forstod inte, det var ju
axeln som var skadad.

Min dotter fick barn for ett r sedan, det blev akut
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kejsarsnitt. Papper var inskickade fran Sahlgrenska
universitetssjukhuset att hon har von Willebrand
sjukdom. Hon kom in dagen innan for igdngsittning
och barnmorskan sade att hon skulle ta tva [bumetin.
Min dotter beréttade att det fick hon inte ta. Barnmor-
skan svarade att l4ikaren ordinerat detta och dottern
papekade aterigen att hon inte far ta det pa grund av
blodarsjukan, men far ater svaret att det ar lakarens
ordination. Hon fick darfor Ibutemin en till tva ginger
innan kejsarsnittet.

Dottern ar vialdigt medtagen efter kejsarsnittet.
Hon patalar att det 4&r mycket blod i urinen och far som
svar "att det ser viarre ut in vad det 4r”. Dag fem sager
barnmorskan "Nu dr det dags att du tar dina Ipren”,
da siager dottern att det far jag ju inte ta! Hon fick Ipren
anda eftersom personalen inte lyssnade.

JAG VILL INTE behova hora "att du kan ta Ipren, det gor
inte sa mycket skada”. Jag vill inte hora av en ldkare
attjag dr en besvirlig patient och att det 4r jobbigt
att skriva ut mediciner. Jag vill inte hora att jag ska ta
antiinflammatoriska likemedel for att 1ikningspro-
cessen gar fortare da. Jag vill inte forklara for For-
sikringskassan att det tar langre tid att 1ika ut disk-
bracket eftersom jag inte kan ta NSAID-preparat.

Ja, jag blir mérkradd over vardens daliga kunskap.
Det maste ut mer kunskap, sétt in det pa likarutbild-
ningen och nir man liser till sjukskoterska eller
barnmorska. Jag har under alla dren fatt hora att vi
kvinnor inte kan ha blodarsjuka. Nej, nu maste vi hoja
rosten att berétta att vi finns och att vi behover hjalp! @

Christina Petersson



living life
beyond haemophilia

® lar dig hur du
kan ta hand om
dina leder

Fyra korta videor med enkla
ovningarna hjalper dig att forhindra,
behandla och aterhamta dig fran
ledskador. De ar utarbetade for
personer med hemofili och ingar 1
Sobis Joint Health Programme.

De fyra videorna handlar om:
 Vikten av att vara aktiv

» Hall dig frisk

» Behandla en skadad led

o Aterhamtning fran en ledblédning

Se videorna pa liberatelife.se

liberatelife.se

Swedish Orphan Biovitrum AB S O b I
Tomtebodavagen 23 A Solna, 112 76 Stockholm,

www.sobi.se rare strength



TaCk [Or gott

samarbete

Vi uppskattar era insatser och hoppas
pa ett fortsatt gott samarbete!

Ert engagemang och stod till Forbundet
Blodarsjuka i Sverige betyder mycket
for oss och for vara medlemmar.
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Jamlik halsaen
viktig valfraga

Infor riksdagsvalet driver samver-
kansorganisationen Funktionsratt Sve-
rige riatten till jimlik halsa. "Malbil-
den dr att jimlik halsa blir en av de fem
viktigaste viljarfragorna under valet.
Viknyter an till jimlik hilsaivalarbe-
tet och sammanlidnkar begreppet med
funktionsritt, siger Elisabeth Wal-
lenius, Funktionsritt Sveriges ordfo-
rande.

Fler personer med funktionsnedsitt-
ning skattar sin hilsa som daligijam-
forelse med 6vrig befolkning. Det finns
dessutom skillnader mellan konen da
det dr en lagre andel kvinnor 4n mian
med funktionsnedsittning som skattar
sin hilsa som bra.

”Vivet att &ven om hélsan i befolk-
ningen overlag dr god och utvecklasi
positiv riktning, forstas med undantag
for effekterna av pandemin, sa skiljer
den sig mellan olika grupper”, sager
Elisabeth Wallenius. "Bland personer
med funktionsnedsittning rapporteras
samre livsvillkor, simre levnadsvanor
och simre hilsa jaimfort med personer
utan en funktionsnedsittning.” @

FORBUNDET

HALLA

Under 2021 fick Forbundet Blodar-
sjuka i Sverige ta emot 112 363 kronor
av er sparare i Humanfonden.

Varmt tack till dig som sparari
Humanfond! ® Totalt har spararna
skankt drygt 50 miljoner kronor i ar
som fordelas till flera olika féreningar.

Swedbank Humanfond dr en svensk
aktiefond som forvaltas av Swedbank
Robur. Humanfond 4r en hallbarhets-
fond, vilket innebir att foretagen den
investerari tar ansvar for miljo, arbets-
villkor, ménskliga rattigheter och
affarsetik. ®

DAR ...

... Carina Jarvenhag som har skrivit den nya intervjuboken
"Ingen ska ha samma helvete som jag. Sa éverlevde
blodarsjuka personer utan behandling.” Boken ges ut av
Forbundet Blodarsjuka i Sverige och slapps den 23 april.

Intervjuboken ger rost at sju blodarsjuka personer som beridttar om
smirta, blodningar och vanmakt i en tid utan behandling. Aven
tre lakare delar med sig av sina erfarenheter av hemofilivirdens
utveckling.

Varfoér har du skrivit den har boken?

-Jag har samarbetat med forbundet i 6ver 20 ar och har under
den tiden intervjuat manga personer med blodarsjuka och deras
anhoriga. Nagotjag har slagits av dr vilken enorm skillnad det 4r att
leva med blodarsjukaidagjimfort med for nagra decennier sedan.
Jag ville skildra den tiden genom nagra som var med, innan det 4r
for sent. Jag ar vildigt glad over att forbundet tillsammans med
nagra regionforeningar beslot sig for att finansiera arbetet.

Varfor blev det just en intervjubok?

-Det kiindes naturligt att boken skulle bygga pa djupintervjuer,
utan dessa personliga berittelser skulle det inte ha blivit nagon
bok. Jag dr vildigt tacksam mot intervjupersonerna som pa ett
sadant 6ppet siatt har beridttat om smiartsamma och sorgliga hin-
delser. I boken finns ocksa ett faktabaserat avsnitt som beskriver
hur blodarsjuka och personer med diagnosen skildras i svensk
dagspress under andra halvan av1900-talet.

Fastnade du for nagot sarskilt under arbetet med boken?

-Flera av berittelserna i boken ar vildigt drabbande och den
vardag som beskrivs har vi svart att forestilla oss i dag. Jag visste ju
sedan tidigare att medellivslingden for blodarsjuka var knappt 20
ar fram till 1960-talet och att det inte fanns ndgon behandling. Men
det blir levande pi ett helt annat sitt nir personer berdttar om hur
det kindes att ligga still och hoppas att en blodning skulle ga over.
Att nistan bloda ihjil varje gang man fick mens eller att fa veta som
16-aring flicka att man aldrig far skaffa barn.

Vad hoppas du ska bli resultatet av boken?

-Jag hoppas att fler ska fa upp 6gonen for hur det var att leva med
blodarsjukaien tid, somiett historiskt perspektiv, inte dr sarskilt
avliagsen. Runtom i virlden lever dessutom manga blodarsjuka per-
soner utan tillgang till mediciner och behandling. ®

Bestall boken!

Boken gar att kdpa via info@fbis.se. Den kostar 198 kronor
for medlemmar och 250 kronor for icke-medlemmar.

FOTO: ANETTE ANDERSSON FAHLKVIST
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FORBUNDET

Taher och Latifeh Adami
hoppas pa en strike.

Bowling lockade

manga medlemmar

Omkring 25 medlemmar hade kommit
till O'Learys i Solna for att bowla pa
inbjudan fran FBIS Stockholm.
-Viville ha en aktivitet som alla kun-
de deltai oavsett alder nu nér vi dnt-
ligen kunde ses igen efter pandemin,
sdger ordféranden Annelie Alderlid.

etdrfullfart padefyra
bowlingbanorna som FBIS
Stockholm har bokat den hir
lordagen. Varje strike foljs av
hurrarop medan mer misslyckade slag
far uppmuntrande ord. P4 den forsta
banan spelar Annelie mot sonen Gab-
riel och maken Jorgen.
-Viskulle egentligen setts pa
Skansen under hostlovet, men det blev

installt pad grund av pandemin. Darfor
kianns det extra kul att sd manga med-
lemmar har kommit hit i dag, sdger
Annelie och berittar att regionforen-
ingen normalt har sex triffar per ar.
-Nirjagblev tillfragad om att bli
ordférande tackade jagja nistan direkt.
Det har visserligen varit mer jobb dn jag
trodde, men jag kinner samtidigt att
var familj, som veteraner i féorbundet,
har mycket att bidra med, sdger hon.

PA BANAN INTILL far Tatiani Tsachou-
ridou, som ir ledamot i styrelsen, ner
flera kdglor men hiavdar dnda att hon ar
usel pa att bowla.

-Viistyrelsen tyckte det var roligt
med en aktivitet, dir dven fordldrarna

“Tiammkeamar omﬁ

mamma Elena Craimea.

kunde delta. Det hir blir ett sétt att
gora nagot tillsammans och samti-
digt utbyta erfarenheter avvard och
behandling, siger hon och berittar
att familjen flyttade fran Grekland till
Stockholm for sju ar sedan.

-Var son, som har hemofili, fick anti-
kroppar och sattirullstol. Nu har han
fatt en ny medicin och det fungerar hur
bra som helst!

Vid de sista banorna dr det en jamn
kamp mellan Latifeh och Taher Adami.
Samtidigt som Elena Crainea appladerar
sonen Liam efter ett lyckat slag.

-Det 4r roligt att gora nagot tillsam-
mans och triffa andra medlemmar,
sidger Elena. @

Carina Jarvenhag

V| -t [0 Gensvar passade pa att fraga nagra av bowlingspelarna varfér de har kommit till O’Learys i dag?

Tatiani
Tsachouridou

-Det ar roligt
att gora nagot
tillsammans hela
familjen och sam-
tidigt tréffa andra medlemmar. Pa
grund av pandemin har det till ex-
empel inte blivit nagra familjelager
pa ett tag och nu langtar manga
efter att ses.
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Jorgen
Alderlid

—-Man blir lite
"avpoletterad” nar
barnen har blivit
vuxna. Det ar lite synd
tycker jag eftersom vi som har varit
med en stund har manga erfarenheter
att dela med oss av. Nu nar Anette har
blivit ordférande passade jag pa att
folja med och det ar jatteroligt!

Taher
Adami

-Vi ville folja
med eftersom
bowling ar en rolig
aktivitet som passar
for alla. Det ar ocksa intressant att
traffa andra medlemmar i férbundet
och utbyta erfarenheter. Aven om
var son, Zanyar Adami, &r vuxen och
har egna barn.
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En podcast om livet med blédarsjuka

. Kan traning
_Minska vérken och
gar det att spela fotbo]|
med bl()‘darsjuka?

"Blodigt varre” ar den forsta svenska podcasten som satter fokus
pa hemofili och von Willebrands sjukdom. Vi lyfter frégor, sprider Lyssna pa avsnitt
kunskap och sticker hal pa en del férdomar om blédarsjuka. 6 och 20!
Medverkar gor unga och gamla med blédarsjuka, féraldrar, ldkare
och forskare for att samtala och soka svar.

Lyssna pa blodigtvarre.se

Vi star bakom Blodigt vérre — en podcast om livet med blédarsjuka. CSL Behring har som mal att rddda liv och forbattra livskvaliteten fér manniskor med sallsynta och

allvarliga sjukdomar. Foretaget tillverkar och tillhandahéller plasmaderiverade och rekombinanta terapier éver hela vérlden. CSL Behrings lakemedel anvands for behandling av
koagulationssjukdomar, bl a hemofili och von Willebrands sjukdom och priméara immunbristsjukdomar. Las mer pd www.cslbehring.se. Vill du komma med uppslag till kommande
avsnitt, maila redaktionen.sverige@cslbehring.com

-
CSL Behring AB, Box 712, 182 17 Danderyd , tel: 08-544 966 70. www.cslbehring.se Biotherapies for Life™ CSL BEhrl ng



FORBUNDET

Att leva halsosamt

21 med kronisk sjukdom

= Foreldsare: Maria Michael,
Naringsfysiolog

Moderator: Monika Westerberg

april

- Nya kunskaper inom hiv
Stockholm

Var finns betalningsviljan
till battre behandling?
Deltar: Jan Liliemark (SKR),
Gustaf Befrits (SKR) och
Douglas Lundin (TLV)
Moderator: Anders Molander
och Therese Backus

Att vara gravid och ha ITP

- hur fungerar det?
Foreldsare: Lakare med
kunskaper om ITP

Moderator: Monika Westerberg

Att vara Anlagsbérare
- vad innebér det?

Moderator: Agneta Havsengen

Aroseniusdagen
KI13.00-15.00

Foreladsare: Expert inom &mnet
Moderator: Anders Molander
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Blédarsjuka och samsjuklighet

©

Mote for hiv-positiva med partners

©

©

Forelasare: Anna Olsson, 6verlédkare

Stockholm, plats meddelas senare

Lakartidningen tar upp
genterapl vid hemofili

Professor Edvard Smith skriver i Likartid-
ningen om den snabba utvecklingen inom
genterapioch att antalet marknadsgodkinda
genterapilikemedel har mer dn férdubb-
lats. Inom vissa sjukdomsgrupper kommer
troligen en avsevird andel av patienterna att
kunna behandlas framgangsrikt; till exem-
pel giller detta for hemofili.

Inforandet kommer ocksa att stilla stora krav pa svensk
sjukvard eftersom priset pa dessa likemedel 4r mycket hogt.
Samtidigt kan de nya terapierna pa sikt komma att sinka de
totala sjukvardskostnaderna.

Artikeln tar ocksa upp att mycket forskning har skett
inom genredigering, Ett mycket lovande genredigerings-
verktyg dr "gensaxen” (Crispr/Cas9), vars upptickt belonades
med Nobelpris 2020. Annu har dock inga behandlingar god-
kéants vare sig i USA eller Europa. @

Puirtiude
bidafnese g
v D

Lordag 23 april 2022

Vélkommen
pa bokslapp!

Du dr varmt vilkommen pa bokslapp for “Ingen
ska ha samma helvete som jag”. Boken ger rost
at sju blodarsjuka personer som berittar om
smiérta, blodningar och vanmakt i en tid utan
behandling.

Klockan 14 4r det samtal med
forfattaren Carina Jirvenhag.
Det blir ocksa mingel med

dryck och tilltugg samt signering
av boken.

Folkuniversitetet, foajén
Kungstensgatan 45, Stockholm
(intill Observatorielunden)
Lordag 23 april, kl 13.30-16.30

Osa senast 13 april 2022 till info@fbis.se.




Sol, sommar
och blodarsjuka

Den 24-30 juli ar det dags for
sommarliager for unga 8-15 ar pa
Agesta folkhogskola. Under den
hir veckan far barn och ungai
forbundet chansen att genom lek
och aktiviteter umgés med andra
som lever med blodarsjuka. Sam-
tidigt som de under trygga for-
mer kan ¢va pa att hantera sin
sjukdom. Vi kommer dven att gi
igenom behandlingstek-
niker och fi veta mer
om vad blodarsjuka

ar. Deltagaravgift

4r 2800 kronor. P4
www.fbis.se finns

mer information. @

Varldshemofili-
dagen firas 17 april

Arets tema dr "Access for all”, det vill
sdga att personer med blodarsjuka ska
hatillgdng till allt det som personer
utan diagnosen har.
Virldshemofilidagen (World Hemop-
hilia Day) vill 6ka medvetenheten om
blodarsjuka och andra arftliga blod-
ningsrubbningar. Globalt har en pa
tusen en blodningssjukdom. Majori-
teten av dem har varken fatt en diagnos
eller behandling. Varldshemofilidagen
syftar till att skapa kunskap bland néir-
stdende, allminhet och vardgivare. ®

FOTO: ISTOCKPHOTO

ANNONSINFO 2022

ENSVAL

Tidningen Gensvar ar Forbundet Blodarsjukas
tidning och kommer ut med fyra nummer

per ar. Gensvar innehaller bade spannande
reportage och artiklar om ny forskning.

Helsida, utfallande Helsida, ej utfallande Fjarde omslag, utfallande
205 x 265 mm 174 x 224 mm 205 x 235 mm
(+5 mm utfall runt om) 16 000 kronor (+5 mm utfall runt om)
16 000 kronor 40 000 kronor

Halvsida, stdende Halvsida, liggande Kvartssida
85 x 224 mm 174 x 110 mm 85 x 110 mm
12 000 kronor 12 000 kronor 10 000 kronor

Utgivningsplan 2022

Boknings- och materialdag Utgivningsdag
l 3 mars 8 april
2 25 maj 20 juni
3 21september 14 oktober
| 22 november 19 december

Teknisk fakta

Format: 205x265 mm & g p—

et Bk Boka annonser!
Bilduppl6sning: 300 dpi Kontakta kanslichef@fbis.se
Digitalt material: Spanga torgvag 4, 163 51 Spanga
Tryckanpassad pdf www.fbis.se
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Returadress:

Forbundet Blodarsjuka i Sverige
Spanga Torgvég 4

163 51 Spanga

Driving | in rare
change | disease

Novo Nordisk arbetar med sallsynta sjukdomar som
blédarsjuka (hemofili). Vi forskar fram lakemedel for att
behandla sjukdomen och héja livskvaliten hos de som
lever med blédarsjuka. Férutom ldakemedelsforskning
vill vi bidra till att forbattra synligheten, kunskapen

och varden i Sverige.

Vill du veta mer, ta garna kontakt med oss.

lordisk Scandinavia AB | Tel 040-38 89 00
ta mer om var forskning och utveckling, be NWW. pvonordisk.se

.f




