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ipaforbundet Blodarsjuka engagerar oss dven utan-
for Sveriges granser genom olika moéten och infor-
mationstriffar med patientorganisationer for blo-
darsjukaiandralinder. I september var exempelvis
fleraistyrelsen pa Europakonferens (EHC), med vilka
vidven har regelbundna moéten under aret.

Vi far bland annat information
om den senaste forskningen, men
daven mojligheter att byta erfaren-
heter och ta del av vardagen for
blodarsjukaiandra ldnder. Ibland
finns stora likheter och ibland kan
det se vildigt annorlunda ut bero-
ende patillgdng av mediciner. Men
det som enar oss alla 4r att vi enga-
gerar oss for att bidra till en battre
vardag for mdnniskor med blod-
ningsrubbningar.

I DETTA NUMMER lyfter vi bland annat blicken och tittar ut 6ver en
internationell horisont. Vi far bland annat mota Evelyn Grimberg
fran Nederlinderna som har en ovanlig blodningsrubbning vid
namn Glanzmanns Trombasteni. Evelyn delar med sig av sitt liv med
sjukdomen och hennes engagemang for blodarsjuka. I var kronika
berittar Rosie Lewis fran Storbritannien, som har en son med Hemo-
fili A, om sina upplevelser ur en mammas perspektiv.

Nér man laser dessa historier blir det &nnu tydligare att vara blod-
ningsrubbningar foérenar oss 6ver grinserna eftersom vi alla vill
samma sak. Att leva ett lika bra livsom alla andra med tillgang till

den basta mojliga behandling.

FORBUNDET HAR SVERIGE i forsta fokus, men att mota andra nationa-
liteter och bredda var kunskap dr ocksa en viktig del. Det ar ett sétt
attinspireras av hur andra forbund arbetar och &ven en mojlighet att
sprida vart arbete i Sverige till forbund utomlands. Pa s sitt hjalper
vivarandra att utvecklas. God Jul & Gott Nytt Arl @

Tyck till om var tidning!
info@fbis.se
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till Svante Paabe

Arets Nobelpris i fysiologi eller
medicin tilldelas den svenska
biologen Svante Paiabo for "hans
upptackter rorande utdéda homi-
niners arvsmassa och manniskans
evolution”.

”Genom banbrytande forskning
astadkom Svante Padbo vad ingen
trodde var mojligt: kartliggning
av arvsmassan fran neandertalare,
en utdod sldkting till nu levande
méinniskor”, skriver Nobelforsam-
lingen i ett pressmeddelande.
Svante Padbo dr verksam vid Max
Planck-institutet i Leipzig i Tysk-
land, och det var ddr haniborjan
av 1990-talet for forsta gangen
lyckades kartlagga arvsmassan hos
en av vara tidiga sliktingar. Han
lyckades med nya metoder utvinna
40 000 ar gammalt DNA ur en

benbit fran en neandertalare. Det
handlade om extremt sma miangder
arvsmassa fran cellernas “energifa-
briker”, mitokondrierna, som dess-
utom renades fran féororeningar fran
bakterier och nutida ménniskor.

Sa smaningom har hans forskar-
lag ocksa kunnat visa att var egen
art, Homo Sapiens, har inslag av
neandertal-DNA. [ dag vet man att
moderna europeer bir pd mellan en
och fyra procent av genomet fran
neandertalarna. ®

"Genom banbrytande
[orskning astadkom
Svante Piaabo
vad ingen (rodde
var mojligl.”

Nasta varldskongress bliri Madrid

Styrelsen for World Federation of Hemophilia, WFH, har beslutat att ndsta varlds-
kongress skeri Madrid. Vard for motet blir den spanska hemofiliféreningen
Fedhemo, La Federacion Espafiola de Hemofilia.

Efter att virldskongressen 2020 i Kuala Lumpur stélldes in och omvandlades till
ett digitalt mote var tanken att de i stillet skulle vara vird for motet 2024. Det har
nu dndrats mot bakgrund av att WFH har atagit sig att deras kongresser ska vara
“geografiskt balanserade”. Eftersom den senaste viarldskongressen var i Montreal,
Kanada,idr dr det alltsad Europas tur ar 2024.

WFH riktar ett sarskilt tack i sitt pressmeddelande till Hemophilia Society of
Malaysia for att de har gatt med pa denna forandring. @

NYHETER

Kritik mot
regeringens
budget

Trots hogt stiallda mal for funk-
tionshinderspolitiken och 16ften i
regeringsforklaringen om att perso-
ner med funktionsnedsittning ska
kunna vara fullt delaktiga i sam-
hillet saknas funktionsrittsper-
spektivetiregeringens budgetpro-
position. "Det ekonomiska liget ma
varasvart, men vidr 4nda forvan-
ade over regeringens prioriteringar
dér stora satsningar gors inom vissa
omraden, medan behoven hos per-
soner med funktionsnedsittningar
forbises”, siger Nicklas Martensson,
generalsekreterare pa Funktionsritt
Sverige. ®

Ny biomarkor for
covid-17 upptackt

Forskare fran Karolinska Institutet
har kunnat visa att nivierna av

den immunologiska signalsub-
stansen [L-26 dr forhojda i blodet pa
patienter med akut covid-19. Sam-
tidigt kan forskarna se att de hoga
nivaerna av IL-26 dr associerade till
den kraftiga inflammation som kan-
netecknar svira fall av sjukdomen.
Fynden som presenterasi Frontiers
in Immunology visar att IL-26 har
potential att kunna anvindas som
biomarkor for att upptiacka allvar-
lig covid-19 och eventuellt ocksa i
behandlingen av sjukdomen. Stu-
dien finansierades av Vetenskapsra-
det och Hjart-Lungfonden. @
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Samarbetspartneri Europa

European Haemophilia Consortium (EHC) &r en inter-
nationell ideell organisation som representerar 48
nationella patientorganisationer fér personer med bl6-
darsjuka fran 27 medlemsstater i Europeiska unionen
(EU) och de flesta av Europaradets medlemsstater.
EHC representerar cirka 90 000 personer som har
fatt diagnosen hemofili, von Willebrands sjukdom
(VWD) och andra séllsynta blodningsrubbningar over
hela Europa. ortfarande &r det manga personer som
lever med blddarsjuka, utan att ha fatt en diagnos.
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Forbattra
livskvaliteten for
manniskor som

lever med séllsynta
blédnings-
rubbningar.

TN

Viktigaste
fragorna

Sakerstalla
att det finns ett
tillrackligt utbud
av - och tillgang
till - sdkra
behandlingar




TEMA

Kampar for att fler
ska fa endiagnos

Evelyn Grimberg fran Nederlanderna ar engagerad i EHC och arbetar
for att alla kvinnor med blédarsjuka i Europa ska fa ett battre liv.
Hon har sjalv den ovanliga diagnosen Glanzmanns trombasteni.

-Min drivkraft ar att kunna hjalpa andra. Jag vill inte att nasta
generation ska behdva genomlida samma saker som jag, sager hon.

ar vises for ett samtal pa

Zoom berittar Evelyn

Grimberg att hon arbe-

tar som Relationship

Manager pa Nederlan-

dernas motsvarighet till
Skansen, Nederlands Openluchtmu-
seumiArnheim.

-Mitt jobb handlar mycket om att
hitta sponsorer och samarbetspartner.
Eftersom vart kulturarv bestar av
gamla byggnader pagar alltid en massa
kostsamma renoveringsprojekt. Vi
letar konstant efter ny finansiering,
siager hon.

FORUTOM ATT JOBBA heltid pa Neder-
lands Openluctmuseum ar hon sedan
flera ar tillbaka engagerad i EHC, Euro-
pean Heamophilia Consortium, och
ordférande for gruppen *Women with
bleeding disorders”, som bildades for
fem ar sedan.

-Det tog tid att bilda en kvinnogrupp
och fortfarande handlar mycket om mian
med hemofili. Men kvinnor borjar mer
och mer ta for sig och dela med sig avsina
erfarenheter. Det ar viktigt eftersom
kvinnors behov ser annorlunda ut 4n
mainnens, siger Evelyn Grimberg.

Hon talar av egen erfarenhet efter-
som hon sjilv har en mycket ovanlig
blédningsrubbning, Glanzmanns
trombasteni. Hon fick diagnosen redan
ndr hon var fyra manader.

-Min mamma kidnde direkt nirjag

Evelyn Grimberg
bor i Duiven i 6stra
Nedeléanderna.

foddes att det var ndgot som inte
stimde. Jag hade sma blaméarken och
nir jag sedan blev forkyld fick jag nas-
blod som aldrig ville sluta. Jag kom in
pa sjukhus och efter nagra prover kon-
staterades ganska snabbt att jag hade
Glanzmanns trombasteni.

DET FINNS MELLAN 20 och 30 personer i
Nederlinderna med samma diagnos.
Totalt i hela virlden finns omkring
3600 kinda fall, &ven om morkertalet
troligen ir stort.

FOTO: PRIVAT

Glanzmanns trombasteni orsakas av
att blodpliattarna saknar ett glykopro-
tein. Det gor att blodets fibrinogen inte
kan omvandlas till det finmaskiga nit
av fibrin som fangar upp blodkroppar
och pa sa vis stoppar en blodning. Vid
en normal blodstillning hejdas en blod-
ning genom att trombocyterna klumpar
ihop sig och sedan binds de samman
med hjilp av dessa fibrintradar.

-Jag fick ganska ofta blodningar
nirjag var liten och da var den enda
behandlingen som fanns transfusioner
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= medblodplittar. Men likarna forsokte

undvika detidet lingsta eftersom
risken var stor att jag skulle utveckla
antikroppar, sidger Evelyn.

PROBLEMEN FORVARRADES nir hon blev
12 ar och fick sin forsta mens. Evelyn
berittar att en av de stora utmaning-
arnavid Glanzmanns trombasteni hand-
lar om blamirken, menstruationer och
fertilitet.

-Jag hade si kraftiga menstruations-
blodningar mellan12 och 16 ar att mina
dggstockar och dggledare blev ska-
dade. Till slut sdg lakarna ingen annan
rad 4n att sitta mig pa hormonpiller
som gjorde att jag gick in i klimakte-
riet redan som 18-aring. Hormonerna
paverkade ocksa mitt humor valdigt
mycket och gjorde allting lite jamn-
gratt, berittar Evelyn.

Fornagra ar sedan slutade hon med
hormonbehandlingen och for tva ar
sedan ville Evelyn forsoka bli gravid,
men sjukhuset beslot att avbryta ferti-
litetsbehandlingen efter ett forsok. Den
ansags vara alltfor riskabel for henne,
samtidigt som sannolikheten var lag att
den skulle lyckas.

-Det ar en stor sorg for mig att aldrig
kunna fi egna barn. Men jag vill vara
oppen med min historia eftersom jag
vet att manga kvinnor med blodarsjuka
kampar med fragor om fertilitet och
graviditet, siger Evelyn.

DET VAR ocksA anledningen till att hon
som 17-aring engagerade sig i Neder-
landernas forening for personer med
blodarsjuka. Dar var hon aktividrygt
ett decennium och nu har hon arbetat i
fem ar inom EHC med att forbittra livet
for kvinnor med blodarsjuka i Europa.

-Jag hade sd manga problem i mina
tonar och kdnde mig alltid lite annor-
lunda jamfort med mina kompisar pa
grund av min diagnos. Mitt engage-
mang for andra personer med blodar-
sjuka har hjilpt mig mycket person-
ligen. Det har fatt mig att acceptera min
diagnos och ocksa fatt mig att forsta att
jaginte 4r ensam, siger Evelyn.

Hon 4r den enda i sin familj som har
blodarsjuka och dven om hon kan prata
med sina férdldrar och syskon dr det
inte samma sak som att dela erfaren-
heter med andra personer som har
blodarsjuka.
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-Min familj kan inte riktigt forsta
vad det innebair att leva med blodar-
sjuka, men med andra patienter finns
det en omedelbar forstaelse och en
igenkidnning. Det behovs inte en massa
forklaringar. Vi kan ocksa ge varandra
tips och goda rad, till exempel infor ett
likarbesok.

HISTORISKT HAR DET varit mycket fokus
pa den klassiska formen av blodar-
sjuka, hemofili, och pA mdn med diag-
nosen. Men de senaste dren har det
skett en forandring bade nationellt och
internationellt inom organisationer
som EHC.

-EHC har blivit mycket mer inklude-
rande de senaste aren. Det finns kom-
mittéer for olika former av blodarsjuka
samt for personer med antikroppar
och for kvinnor med blodarsjuka. EHC
behover ocksa byta fokus till andra
former av blodarsjuka i takt med att
behandlingen har blivit s mycket
battre for personer med hemofili. De
kommer kanske inte att behova s&
mycket stod i framtiden.

Fortfarande finns dock utmaningar
niar man arbetar med fokus pa kvinnor
och blodarsjuka. En sadan, enligt
Evelyn, ir att det beh6vs mycket
mer forskning och data om kvinnor
med blodarsjuka. En annan r att det

>

Evelyn véxte upp
tillsammans med
sina foraldrar
och tva systrar.

"Min familj kan inte
riktigl forsta vad
det innebér att leva
med blodarsjuka,
men med andra
patienter [inns det
cn omedelbar
[Orstaelse och en
igenkinning.”

FOTO: PRIVAT
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LEVANDE

Hemofili (eller i dagligt tal "blédarsjuka”) ar en séllsynt sjukdom som nastan
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 éver att vara ett av de ledande life science-foretagen 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
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- fortfarande dr lAngtifran sjalvklart att

prata 6ppet om mens och blédningar.
-Ivissaliander i Europa ar det fortfa-

rande en utmaning att prata om de har
fragorna. Det dr lattare i vist jamfort
med Ost. Jag tror det beror pa att linder
i Osteuropa har fatt kimpa vildigt
hart for att fa behandling for hemofili.
Darfor ligger fortfarande mycket fokus
pa minnen, siger Evelyn.

1 FOKUs FOR kvinnokommittén, som
hon leder, dr att se till att kvinnor med
blodarsjuka far en diagnos samt invol-
vera dem mycket mer i behandling och
insamling avdata om diagnoserna.
-Vibehover fa mer information fran
kvinnorna sjilva och det 4r fortfarande
manga kvinnor i Europa som saknar
en diagnos. Det finns till exempel
manga bra scheman didr man kan
fyllaisymptom och blodningar. Idag
tror vi oss kdnna till manga problem
for kvinnor med blodarsjuka, men vi
behover fa tillgang till data och forsk-
ning som stoder vara antaganden.

PA FRAGAN HUR hennes egen diagnos
paverkar hennes lividag svarar Evelyn
att hon lever ett bra liv och i stort sett
kan gora det hon vill.

-Men diagnosen finns alltid dar,
till exempel far jag fortfarande manga
blamirken. PA sommaren far jag ofta
fragor om vad som har hint eller om
min pojkvian har slagit mig. Jamfort
med friska personer ir jag nog alltid lite
trottare eftersom jag stindigt 4r ane-
misk pa grund av blodningar, siger
Evelyn, som har hunnit fyllt 36 ar.

Hon tillagger att hon for det mesta ar
oppen och beréttar om sin diagnos niar
méinniskor fragar, men att det ocksa
beror pa dagsformen. Just nu dejtar hon
och da dr hennes diagnos en fraga som
hon brukar ta upp tidigt i relationen.

-Jag mirker att generellt dr det sva-
rare for min att vara 6ppna om privata
saker. Just nu triffar jag en kille som
ar valdigt 6ppen och fradgar om min
sjukdom, samtidigt som han inte ser
min diagnos som ett problem.

NAGOT ANNAT soM hon méaste kimpa
med dr den laga kunskapen om blo-
darsjuka generellt inom sjukvarden.
I Nederldnderna finns sex koagula-
tionsmottagningar med avancerad
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behandling och forskning om blo-
darsjuka som hemofili, von Wille-
brands sjukdom, ovanliga blodnings-
rubbningar och antikroppar. Men
utanfor specialistvarden dr okunska-
penstor.

-Om du kommer tillden allmédnna
varden eller till en akutmottagning ar
kunskapen lag. Jag forsoker alltid fa
likaren att ringa till min specialistmot-
tagning, men det dr alltid en kamp att
fa dom att lyssna. Darfor forsoker jag
alltid ta mig till ett koagulationscen-
trum om det 4r mojligt.

"Vi behover fa
mer information
[ran kvinnorna
sjalva och det ar
fortfarande manga
kvinnor i Europa
som saknar
cn diagnos.”

VILKA AR HENNES rad till kvinnor som
misstinker att de kan ha blodarsjuka,
men inte har fatt nagon diagnos?
-Borja prata om det och registrera
hur mycket du bloder i ett blodnings-
schema. Det finns ocksa ett faktakort
som beskriver nio symptom och om du
har minst tre kan du ha en blodarsjuka.
Tamed de hir verktygen och visa for
din gynekolog eller huslidkare. Fraga
sedan efter en remiss till en koagula-
tionscentrum eftersom det ar ddr som
kunskapen finns, avslutar Evelyn. @
Carina Jarvenhag

Mer om ovanliga
blodningsrubbningar
® Bland de mindre vanliga blédningsrubbningarna finns dels allvarliga

trombocytdefekter i form av bland annat Glanzmanns trombasteni
och Bernard Soulier’s syndrom, dels brister pa koagulationsfaktor Il,
V, V + VI, VII, X, Xl och XIIl samt brist pa fibrinogen.

Glanzmanns trombasteni och Bernard Soulier’s syndrom ger allvarli-
gare symptom och kan krava behandling med trombocyttransfusioner
eller intravendsa koagulationslakemedel.

Vanliga symptom ar nasblddning, blodning vid tandborstning, riklig
mens hos kvinnor, 6kad blédning vid operationer och férlossning.
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Riklig mens — normalt eller
tecken pa blodningsrubbning?
Myflow Score-appen

guidar dig direkt i mobilen!

6 Rikliga menstruationer kan vara tecken pa en blodningsrubbning,
som till exempel von Willebrands sjukdom. | sa fall ar en tidig diagnos
viktig for att kunna ger ratt behandling.

‘ Men hur vet du om din mens ar normal? Appens poangsystem
vagleder dig om du behover kontakta en lakare.

& Myflow Score ar ett medicinskt hjalpmedel som ar CE-maérkt
och finns dar man laddar ner appar. Din integritet och persondata
skyddas i enlighet med GDPR.

@ Besdk garna cslbehring.se for mer information om
von Willebrands sjukdom!
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Under namnet “haemophiliamama” beskriver Rosie
Lewis fran Isle of Wight i Storbritannien blédarsjuka
fran en mammas perspektiv. Hennes son Louie har

diagnosen svar hemofili A.

"Min virld rasade ihop™

ar min yngste son Louie fick diagno-

sen svar hemofili A vid atta manaders

alder rasade min virld runt mig. Jag

hade ingen aning om vad blodarsjuka

var, in mindre hur man tryggt och

sikert uppfostrar ett barn med sjukdo-
men. Vi hade ingen familjehistoria av blodarsjuka och
trodde aldrig att ett 1akarbesok, efter att ha upptickt
nigra oforklarliga bldimérken, skulle leda till en diag-
nos som innebér ett livslangt obotligt tillstaind - men
hir var vi.

De forsta dagarna efter en diagnos dr svara vad det
an giller. For det forsta méste du fa en solid forstaelse
for vad tillstandet betyder for ditt barn och hur det
kommer att paverka deras framtid och livskvalitet.
For det andra méaste du forsté vilken vard ditt barn
kommer att behova och vilka sikerhetsatgirder du
behover vidta.

Och slutligen maste du greppa och komma 6verens
om en behandlingsplan. Att kastas in i en medicinsk
virld kan vara skraimmande men for mig var nyckeln
att stdlla fragor. Jag kinde mig vildigt 6vervildigad
och ensamiborjan, men att stilla alla fragor jag
kunde tdnka pa till likaren hjalpte verkligen - kom
ihég att det inte finns nagot som heter en dum fraga!

EN ANNAN UTMANING for mig var Angesten over att mitt
barn har en kronisk sjukdom. Som mamma var allt jag
ville att mitt barn skulle kinna sig trygg och dlskad,
och det kindes som om hans trygghet hade tagits ifrain
mig. Jag kunde inte skydda honom som jag instinktivt
ville gora och det kiindes svart. Under sex manader
hade inte Louie nagon behandling alls, pa grund av
detta varjag stindigt pa tdrna och hade beredskap for
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spontana blédningar och eventuella olyckor. Som tur
var klarade vi oss utan nagra stérre problem fram till
14 manader, d4 Louie paborjade profylaxbehandling
for sin svara blodarsjuka.

Vivalde att Louie skulle ta en subkutan injektion en
gang varannan vecka. Likemedlet var nyss licensierat
iStorbritannien och han var den forsta patienten som
fick den hiar behandlingen pé vart koagulationscen-
trum, Southampton University Hospital.

TRANINGSPROCESSEN VAR TUFF och vi tillbringade en
dagiveckan pa sjukhus i fem veckor. Louie hatar
verkligen injektionerna, men som tur ir tar de inte
lang tid och med mycket berém och en beloning
efterat borjar han vinja sig vid att det 4r en del av hans
liv. Det gor vialla. Det dr grejen med blodarsjuka, dven
om det i var familj bara finns en person med sjukdo-
men, tar vialla ansvaret. Till och med Louies storebror
Archie vet att han ska vara snédll mot sin bror och att
genast meddela oss om han rakar ut for en olycka.

Louie ar nunéstan fyra ar och gar regelbundet i
forskolan diar han leker precis som alla andra barn.
Han har ocksa en stodperson ndgra timmar i veckan,
vilket 4r vildigt ovanligt hdr i Storbritannien. Nar han
borjar skolan fir han inget extra stod alls.

Louie ir en vildigt glad och néjd liten pojke, trots
sin blodarsjuka. Han dlskar att bada, lasa bocker och
vara ute. Vi maste fortfarande halla ett 6ga pa honom
och han kommer att ldra sig nidr han vixer att han
maste ta hand om sig och undvika vissa aktiviteter.
Men blodarsjuka dr nadgot Louie har, inte nagot han
ar och vi kommer inte lata det definiera honom eller
hans framtid. @

Rosie Lewis



kréver passion. iiiiitasitis,,

I mer dan ett sekel har vi bidragit till att forbdttra hdlso- och sjukvarden genom
forskning och utveckling av diagnostik och likemedel. Framtidens precisionsmedicin
med avancerad diagnostik, datakdllor och innovativa behandlingar sikerstdller rétt
behandling for rdtt patient vid ritt tidpunkt. Vi fortsitter att samarbeta med dem
som delar vart mal; att frdmja vetenskap for mdnsklighetens skull.

M-SE-00000662 www.roche.se
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VALET 2022 | Det hdr vill regeringen

Fler vardplatser

och kortare koer

Minskade vardkoer, nationell vardférmedling och
fler vardplatser genom prestationsbaserad ersattning
ar nagra forslag i regeringens budgetproposition

for 2023.

Den presenterades av Sveriges nya sjukvardsminister
Acko Ankarberg Johansson (KD) tillsammans med
socialminister Jakob Forssmed (KD).

verige fick en ny regering

efter valet bestaende av

Moderaterna, Kristdemo-

kraterna och Liberalerna,

med Sverigedemokraterna

som stodparti. Vid sin reger-
ingsforklaring talade partierna om ett
paradigmskifte och presenterade det
drygt 60 sidor 1Anga Tidoavtalet med
sju prioriterade omraden, dir hilso-
och sjukvarden var ett.

Iavtalet presenteras en hel del hidlso-
och sjukvardsreformer, bland annat
for att kapa vardkoerna, oka tillgang-
ligheten, forbittra effektiviteten och
jamlikheten samt forbattra arbetsmiljo
och kompetensforsorjningen for vard-
personalen. Man talar om planer for
utbyggd primérvard och ritt till fast
lakarkontakt, forbattring av cancer-
och forlossningsvarden, en reform for
enhetlig och gemensam digital infra-
struktur samt en utredning for statligt
huvudmannaskap av varden.

EN DEL AV DEssA forslag fanns ocksd med
nir regeringen presenterade sin forsta
budget. En av de punkter som sjukvards-
ministern Acko Ankarberg Johansson
lyfte fram under presstriffen var att
regionerna ska fi en prestationsbaserad
ersiattning for att 6ka antalet vardplat-
ser. Totalt ska tva miljarder anvandas
for detta under 2023. Hur regionerna
skaredovisa en eventuell 6kning av
vardplatserna framkom dock inte.
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Regeringen vill &ven forstarka for-
lossningsvirden och kvinnors hilsa
med 1,7 miljarder kronor nista ar.

Det avsitts ocksa 100 miljoner kronor
arligen till en nationell statlig vardfor-
medling, diar likare och patienter ska
kunna se var i landet det finns ledig
kapacitet, till exempel for operationer.

Aven priméarvarden i landsbygden
far ett tillskott pa 300 miljoner kronor
arligen.

-Det 4r nodvandigt att primdrvarden
ger en kontinuitet och tillginglighet,
mojlighet till delaktighet, oavsett var i
landet man bor, sade Acko Ankarberg
Johansson.

Samtidigt presenterade socialmi-
nister Jakob Forssmed en satsning pa
300 miljoner kronor arligen for att fore-
bygga och bryta ofrivillig ensamhet
ochisolering.

-Ofrivillig ensamhet 6kar exempel-
vis risken for depression och demens,
och utsitter kroppen for en kronisk
stress, sade han.

ETT KONTROVERSIELLT forslag i Tidoavta-
let dr att begrdnsa och prissitta ratten
till tolk. Detta har varit en rattighet
inom hilso- och sjukvarden och defi-
nieras enligt tva lagar (férvaltnings-
lagen och patientlagen). Bade Likar-
forbundet och Vardférbundet har
riktat kritik mot forslaget som nu ska
utredas vidare.

En hjartefraga for Kristdemokraterna

o0
L2
u #
-l i
-l e
-
e -

har varit ett forstatligande av varden,
men nu nir hon sitter i regeringsstall-
ning ser Acko Ankarberg Johansson
ingen drastisk reform, utan snarare en
stegvis forandring mot en 6kad natio-
nell styrning. Till en borjan ska fragan
om ett helt eller delvist forstatligande
av den svenska hilso- och sjukvarden
ocksa utredas vidare.

OVRIGA NYA MINISTRAR pa socialdepar-
tementet dr Erik Slottner (KD) som blir
civilminister med ansvar for digitalise-
ringsfragor. Medan Anna Tenje (M) blir
socialforsakringsminister.

Den 13 december 2022 debatterar och
beslutar riksdagen om rambeslutet.
Sedan foljer debatt om de olika utgifts-
omradena innan finansutskottet sam-
manstiller riksdagens beslut och 6ver-
limnar den till regeringen innan jul. @

Carina Jarvenhag

FOTO: NINNI ANDERSSON/
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Roster om regeringens budget

”Som det verkar riskerar personer med kronisk sjukdom

eller funktionsnedsdttning som saknar svenskt
medborgarskap, att helt eller delvis utestcingas frdan en

rad rdttigheter, som exempelvis personlig assistans.”
Nicklas Martensson, generalsekreterare Funktionsratt Sverige

*Var bedomning dr att det (begrdnsning av rdtten
till tolk) far stora negativa konsekuvenser, att man
inte far tillgang till den vard man har rditt till”, sciger.

Och far man inte det dr ju inte vdarden jamlik”.
Sofia Rydgren Stale, ordférande for Sveriges lakarforbund

“Regeringens satsning handlar om att 6ka antalet
vdrdplatser, ansla rejclt med pengar - vi dubblar
summan - men hur madste avgoras lokalt. Det dr ddr
man ser hur behoven ser ut, vilka méjligheter man

har och vad man behover géra.”
Acko Ankarberg Johansson (KD), sjukvardsminister

Utdrag ur forbundets

\/‘intressepolitiska program.

Fler forslag avh
o . v .
franregeringen ehandling
e Utreda statligt huvudmannaskap for varden. F‘ffb”"det vill att:
@ Inratta en nationell vardférmedling. ,':,‘?kﬁmedel finansieras solidari
Ty —1dS ar
samt at likemede for personey

@ Inféra en nationell férlossningsplan, bland annat fér

att minska regionala skillnader.
e Utreda hogkostnadsskydd for tandvard. 5 —
e Okade medel for forskning om kvinnors sjukdomar &l

och hélsa, och inférandet av hemabort. Denssolidariskg, finansieringen sic
o Mg - ° o 4 . (SIS "
@ Langsiktig plan for beroende-varden i landet ska tas fram. saller behandlingen, g jpepar - 212 KVar nir et
Pakostnaden f; Innebiratt allg regi
n for dyr behandling, Fc')rbundjlonedr delar
ser ock

@ Utreda sprakkrav for personal inom aldreomsorgen.

15 P
: kemedelsformanen Kostnaden j{o)

finansier.
erasav ett g.
Lo ortdSavett samordnat hera.. .



FOTO: ISTOCKPHOTO / FREEPIK

MA BRA | Blodet

BLODET |
VAD DU ATER S

Noétter ar kaloririka,

Blodet har en avgorande betydelse for hur vi mar. Ett friskt blod e
kan motverka vissa sjukdomar, medan akommor som till exempel  Aggéren brakilla

hoga blodfetter och hogt blodtryck kan gora oss sjuka.

lodet 4r kroppens storsta

organ, riknat till anta-

let celler, som dr olika

blodkroppar med speci-

fika funktioner. Blodets

betydelse for hur vi mar
har varit kiant linge och under manga
arhundraden ansags manga sjukdomar
bero pa en obalansiblodet.

Aderlatning och lavemang var en

universallosning vid allehanda sjuk-
domar. Tyvirr kom det att anvindas
ialltfor stor omfattning, vilket bland
annat den amerikanska presidenten
George Washingtons fick erfara. Hans
livlakare tyckte att hans halsinfektion
kravde upprepade aderlatningar, men
glomde bort att det 4r svart att 6verleva
utan tillrackligt med blod.

BLODETS FRAMSTA FUNKTION dr att trans-
portera syre och niring till kroppens
ovriga organ. Kolhydrater som socker
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till protein, vitaminer
och mineraler,
vilket kravs for att
och stirkelse bryts ned till glukos och fa ett friskare
transporteras ut iblodet, i dagligt tal blod.
kallat blodsocker. Glukos dr den vikti-
gaste energikillan for kroppens celler.

Det haller oss vid medvetande och gor Fyra I ivsmedel som

att hjirnan, muskler och var rorelseap-

parat fungerar. ar bra fOI‘ bIOd et
Blodet skyddar oss ocksa fran infek-

tioner och reglerar kroppstempera-

turen. Ett friskt blod behover dven en e

bra produktion av vita blodkroppar,

roda blodkroppar och trombocyter. Lever ar sndlt

pa fett, men

FORSKARE I LUND studerar hur miann- rikt pa vitamin A

iskors kost ar kopplat till risken att och jarn.
utveckla sjukdomar, som hjart- och
kérlsjukdom och diabetes. Forskarna e
har mitt blodsocker och blodfetter,
som ir riskfaktorer for att utveckla Potatis ar rik pa
dessa sjukdomar, och har sett ett sam- viktiga vitaminer mine-
band mellan vad vi iter. raler och flavonoider
Ett exempel r att personer med ett som skyddar mot

hogt sockerintag har simre blodfetter kérlsjukdomar.



och en 6kad risk for attinsjuknaihjart- Enkelt uttrycktér fett och sockerriska-  olikalivsmedel. Darfor bor vi alltsa vilja
infarkt. Med mer socker i maten far vi belt for var hdlsamedan det drbraattdta  Kkost efter var blodgrupp. Ien artikel i

dessutom i oss mindre av vitaminer mer av naturliga oférandrade ravaror Lakartidningen beskrivs dock dieten

och mineraler. Sa hir sidger forsknings-  och att tillaga maten fran grunden. som fantasier och kvacksalveri.

ledaren Emily Sonestedt i en intervju Intresset for blodets betydelse for var Sambandet mellan kost och blod-

med Lunds universitet hilsa och leder ocksi till uppkomsten hilsa dr komplicerat. Det behovs helt
”Socker dr kopplat till daliga blod- avmer eller mindre oseriosa dieter. enkelt mer forskning kring kostens

fetter och med det var hjarthilsa. Var Den omskrivna blodgruppsdieten effekter pa var hilsa och risker for olika

forskning tyder dven pd att hur mycket = bygger pa att var blodgrupp inverkarpa  sjukdomar. @

socker vi dter spelar en storre roll nir hur vi bryter ner och tar upp naring fran Carina Jarvenhag

det giller uppkomsten av hjartsjuk-
domar 4n vad maéttat fett gor. Det kan
emellertid bero pa att de flesta svenskar
iter alldeles for mycket mattat fett och KO st f6 r b att re b I Od h é Is a
det ar ddrfor svart att studera.”

At mer grént. Gronsaker &r naringsrika och fyllda med viktiga vitaminer
DET FINNS TRE olika typer av blodfet- och mineraler. Att dta gronsaker varje dag ar viktigt for halsan.

ter; triglycerider, ITDL—kole.ster.ol och Satsa pa hilsosamma proteiner. Dra ner pd bacon
HDL-Kkolesterol (high density lipopro- och korvar och a4t mer magert kott, exempelvis fisk,
tein). En del blodfetter dr nyttiga och kyckling och kalkon.

andra skadliga. LDL-kolesterol dr ett
daligt blodfett som 6kar risken for
aderforfettning medan risken minskar
med HDL-kolesterol.

Hela livsmedel ar bra. Ris, pasta och brod med
fullkorn ar battre an till exempel vitt ris, tack vare
deras fiberinnehall.

Om blodfettshalterna rubbas, blir Anvéand vegetabiliska oljor. Olivolja eller
for hoga och lagras i blodkirlen kan rapsolja &r bra for smaksattning.
det leda till olika hjart-karlsjukdomar. \'

Med 70 &rs erfarenhet inom omrad
= blédarsjuka har vi lart oss vikten av &
':,»Iyssna pa patienter och vardpersonal.
“Personliga berattelser. har inspirerat till =
#°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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Takeda Pharma AB
infosweden@takeda.com /f‘s Per—SORQ(

www.takeda.se SUPPORTING THE BLEEDING DISORDER COMMUNITY.
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FORBUNDET

KONGRESSEN 20227
Nygammal styrelse
valdes om

Forbundets kongress genomfordes den 16 oktober. Forbundsstyrelsen
omvaldes med en ytterligare suppleant, Fabian Alwerholm. Tre stora
beslut i dvrigt var att banta antalet arrangemang, kommittéer byter namn till
arbetsgrupper och rostratten vid kongresser galler enbart for ombud.
Det ger makten till regionerna och i forlangningen till medlemmarna.

ill motesordforande hade
forbundsstyrelsen fore-
slagit Linda Wallberg fran
Styrelsepost AB. Var for-
bundsordférande Agneta
Havsengen inledde och
limnade darefter 6ver klubban till
Linda. Till sekreterare valdes Veronika
Lindberg, kanslichef p4 Storstockholms
Diabetesférening. Formalia samtredo-
gorelse for verksamheten 2020 och 2021
foljde sedan i rask takt. Forbundssty-
relsen beviljades ansvarsfrihet redan
fore forsta fikat, vilket far betraktas
som rekordsnabbt. Det fanns dock stora
punkter pa den foljande dagordningen,
sa det behovdes verkligen en bra start.

STADGEKOMMITTEN presenterade ett
tdmligen omfattande forslagitva
motioner, en for riksféorbundet och en
for regionféreningarnas normalstad-
gar. Tre punkter stack ut: for det for-
sta att sjalva beteckningen kommitté
tagits bort och ersatts med arbetsgrup-
per. Begreppet kommitté anvands i for-
eningssverige ofta som beteckning for
en oberoende verksamhet. Stadgekom-
mittén vill med dndringen fortydliga
att kongress eller forbundsstyrelse har
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det yttersta ansvaret och dven dr den
instans som tillsitter arbetsgrupper for
visst syfte och/eller viss tid.

DEN ANDRA STORA punkten var att rost-
ratten vid kongress inskrianks till att
gillaenbart ombud. Tidigare har for-
bundsstyrelse samt en representant

for ungdomskommittén haft rostritt,
vilket har inneburit ett stort relativt
inflytande pa kongressbeslut. Med det
nya forslaget ges all makt till regio-
nerna och i forlaingningen alltsa till
medlemmarna. Det dr en jimkning till
att likna andra rikstickande férening-
ars organisation. Att ordforandemo-
tet byter namn till forbundsrad efter
omrostning i regionforeningarna bor
ocksd ndmnas. Foérutom dessa tre storre
punkter hade stadgekommittén ett
antal namn- och perioddndringar samt
nagra fortydliganden.

SEDAN MIKAEL VALTER-LITHANDER P4 ett
foredomligt sitt presenterat de bada
stadgeforslagen antogs de enhilligt av
kongressen. Dock med tilligget att den
kommande féorbundsstyrelsen skulle
granska de riattningar som infordes vid
motet, i huvudsak sprakliga sddana.

NASTA PUNKT VAR verksamhetsplan och
rambudget. Hiar hettade diskussionen
verkligen till. Forbundsstyrelsen fore-
slog en bantning av antalet arrange-
mang under 2023 till tre: familjelager,
sommarliger, hiv-gruppens mote samt
ett samlat mote for alla medlemmar
over 16 ar. Det bor noteras att hiv-grup-
pens mote dr andamalsbestamt av

Trefragortill...

9
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Y Mikael
/'I Valter L|thander

I / 4 Ny vice | '
ordforande

Agneta
Havsengen
Ordférande

Franvarande:

Daniel Bengtsson
Ledamot

Fredric Hansson
Suppleant

Fabian Alwerholm
Ny suppleant

.. Fabian Alwerholm, 19 ar, som ar
ny ledamot i styrelsen. Han bor med
familjen i Mell6sa i Sodermanland
och har tidigare bade deltagiti -
och varit ledare - pa sommarlagren.
Han har ocksa varit med pa ung-
domstréffar.

Beratta lite mer om dig sjélv?

-Jag fick diagnosen svar hemofili
A redan tre dagar efter jag foddes. Jag
bor i Mellosa, vilket 4r en liten tétort
iFlens kommun, och jobbar deltid pa
en stenugnspizzeria i Hilleforsnis.
Ettannat stort intresse ar bilar och i

Anders
Molander
« Kassor

Strindlund
‘]

' Suppleant

s . Monika
Westerberg
‘Sekreterare

stort sett alla motordrivna fordon. Det
ar ofta man hittar mig bakom ratten
ellerigaraget.

Varfor har du valt att engagera

dig i forbundet?

-Vem jag ar har en stor del att gora
med de fantastiska vinner jag har
traffat genom forbundet, antingen pa
sommarliagren eller utlandsresorna.
Det blir en otrolig gemenskap av att
fa traffa andraisamma eller liknande
situationer. Det har varit nagot val-
digt viktigt for mig 4nda sedan jag var
liten. Jag vill kunna gora s mycket
som mojligt for att alla ska fa chansen

Nils Holmqvist
Ledamot

Carl Fredrik
Gustavsson
Ledamot

att komma in i den hir gemenskapen
och finns det nagot bittre sitt att géra
det pi dn att vara med i forbunds-
styrelsen?

Vilka tycker du ar de viktigaste
fragorna fér forbundet?

-Jag tycker att frdgan om hur vi
kan forbattra livskvaliteten for de
dldre generationerna och gora det
sd bra som mojligt for vara yngre
medlemmar ar vildigt viktiga. Jag
ser fram mot att fa gora skillnad for
familjer som hamnar i den jobbiga
situationen att ha ett barn med blo-
darsjuka. e

GENSVAR NR 4/2022 « 17

FOTO: ANETTE ANDERSSON FAHLKVIST




FORBUNDET

- Folkhilsomyndighetens anslag och

inte kan dndras. Ett motforslag om att
ma bra-dagarna skulle vara ett eget
arrangemang rostades ner. Forbunds-
styrelsens forslag gick igenom med till-
lagget att det skulle formuleras skrift-
ligt i verksamhetsplanen. Motivet till
bantningen dr huvudsakligen ekono-
misk; dels blir det mindre kostnader,
dels 4r det lattare att soka sponsring till
ett mote dar alla medlemmar deltar.

RESTEN AV MOTE flot terigen i god takt.
Forbundsstyrelsen samt revisorerna
omvaldes och en tredje suppleant lades
tilli form av Fabian Alwerholm. Valbe-
redningens sammankallande Patrick
Thomenius fick sillskap av Birgitta
Daun och Olivia Kozan. Under 6vriga
fragor behandlades en uppdatering av
forbundets placeringspolicy. Avslut-
ningsvis utsig kongressen Patrick
Thomenius till drets medlem 2020 och
Zanyar Adami till &rets medlem 2021.

Pa kongressen antogs dven forbun-
dets nya vision:

Alla med en blodningsrubbning ska
leva ett fullgott liv. @

Anders Molander

"Alla med en
blodningsrubbning
ska leva et
[ullgott liv.”

Hojda
avgilter
2023

Sedan manga ar tillbaka har Forbundets avgifter varit desamma,
men pa grund av hojda omkostnader kommer vi att hoja medlems-
avgifterna samt deltagaravgifterna till vara fysiska traffar fran och
med 2023. Detta beslut fattades under kongressen i oktober 2022.
Forbundet hoppas att alla kommer fortsatta att vara medlemmar.
Ni ar viktiga for forbundet paA ménga sitt. For varje medlem far vi
dessutom ett statsbidrag som bidrar till att vi kan fortsiatta verka for

blodarsjukas intressen.

Nya medlemsavgifter

Hojningarna géller fran 1 januari 2023, per ar

Familjemedlem
Pensionarer

Enskild medlem

Nya deltagaravgifter
Vuxna fran 27 ar och uppat
Ungdomar 16-26 ar

Barn 4-15 ar

Barn 0-3 ar

Sommarlager

Hiv-traffen

Kommentar till forbundets nya arbetssatt

Forbundet har tidigare haft flera kom-
mittéer med fokus pa olika uppdrag.

En kommitté kan ha ett tidsbegriansat
uppdrag eller vara permanent. De flesta
av forbundets kommittéer har varit
permanenta och nu vill vi ha ett mer
flexibelt och enklare arbetssitt.

P4 kongressen i oktober beslutades
att vi byter arbetssitt frin kommittéer
till arbetsgrupper. Forbundet vill att
medlemmar ska kunna ta kortare upp-
dragien arbetsgrupp, utan att kinna
oro for att "fastna” i uppdraget under en
lang tid. Arbetsgrupp ir ocksa ett mer
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inkluderande namn, da alla forstar vad
detinnebir. Forbundet strivar efter att
anvinda ett arbetssitt och sprak som
tilltalar de flesta. Forbundsstyrelsen
kommer under 2023 att arbeta vidare
med hur den interna organisationen
kommer att se ut och skapa tydliga
regelverk for detta.

I FORBUNDETS NYA verksamhetsplan fast-
slog kongressen att vi skulle prioritera

diverse omraden. Ett omrade blev speci-
ficerat och det dr var medlemsverksam-
het. Forbundet vill ge medlemmar moj-

400 kr
150 kr
250 kr

1800 kr
900 kr
600 kr

O kr

2800 kr

900 kr

lighet att traffas, men av olika anled-
ningar har detta varit svart att astad-
komma. Darfor togs beslutet att 2023
genomfors en samordnad medlems-
traff for personer dver 16 ar och uppat
pa en och samma plats och datum. 2023
kommer detta att ske i september. Det
innebir att vi inte kommer att ha egna
traffar, till exempel utifran diagnoser,
kon eller alder. Dock kommer sommar-
lager, familjelagret och motet for hiv-
positiva med partner vara egna event. ®
Agneta Havsengen och
Mikael Valter-Lithander



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 i
Sobis Joint Health Programme.

De fyra videorna handlar om:

» Vikten av att vara aktiv

» Hall dig frisk

» Behandla en skadad led

o Aterhdmtning fran en ledblédning

Se videorna pa liberatelife.se

liberatelife.se

Swedish Orphan Biovitrum AB
Tomtebodavagen 23 A Solna, 112 76 Stockholm,
WWW.Sobi.se

living life
beyond haemophilia

® lar dig hur du
kan ta hand om
dina leder

@ SODI

rare strength




FORBUNDET

Patientenicentrum
pa arets Aroseniusdag

Arets Aroseniusdag hélls i Stockholm
den 15 oktober med temat patienten

i fokus och med Asa Audulv som
moderator. Det var en intressant

dag med givande foreldsningar om
e-hilsa samt om 6vergangen fran
barn- till vuxensjukvard.

nder dagen delades dven
arets forskningsbidrag ut
av Aroseniusfonden, som
ar Forbundet Blodarsjuka i
Sveriges fond for forskning om blo-
darsjuka. I ar fick Nadine Gretenkort
Andersson forskningsbidraget fér en
studie om genetik och inhibitorer.

Nasin Bergman Farrokhnia, som
tidigare arbetat som ldkare vid Soder-
sjukhuset och numera ar hilso- och
sjukvardschef inom Microsoft, holl ett
foredrag om e-hilsa med patienten i
forarsitet. E-hélsa innebér att man
anvinder digitala verktyg och utbyter
information digitalt for att uppna och
bibehalla sin hilsa.

Ett exempel som Nasim delade med
sig av handlade om hennes son som
har astma och skimdes for sin medi-
cinering. Han blev hjilpt av ett digitalt
verktyg som motiverade honom att ta
sin medicin for att f4 "snyggare kurvor”.

NAR DET GALLER digitalisering gene-
rellt berdttade Nasim om standardise-

ring inom EU, till exempel ska det ga att

hiamta ut ett svenskt recept i Spanien.
Markus Saarijarvi, specialistsjuk-
skoterska vid Karolinska universitets-
sjukhuset, berédttade om svarigheter
och lyckade 16sningar vid 6vergdngen
fran barn- till vuxensjukvard for lAng-
variga tillstand. Aspekter som att byta
klinik fran barn till vuxen didr man
inte kinner nagon, att slippa taget som
foralder och att bli sjalvstandigisin
egen takt kan vara svara att hantera.
Om inget speciellt gors blir 6vergangen
tvir; den sker dessutom samtidigt
som mycket annat hianderilivet som
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18-aring med nya rittigheter och skyl-
digheter. Vikten av att undvika avbrott
imedicineringen betonades, eftersom
det kan leda till 6kad sjuklighet och
dodlighet pa lang sikt.

ARETS FORSKNINGSBIDRAG gick till
Nadine Gretenkort Andersson, 6ver-
likare vid koagulationsmottagningen
vid Skanes universitetssjukhus, for
genetiska studier inom hemofiliinhibi-
torer och behandling mot dessa.
Mutationen som ger hemofili kan
uppsta pa olika sitt, men den vanli-
gaste mekanismen (50 procent av alla
hemofilifall) 4r inversion. Det innebar
att kromosomdelen bryts av och sitts

ihop pa fel sitt och ger en hog risk

for inhibitorer. 30 procent av patien-
terna med hemofili A far inhibitor efter
ungefir 10 injektioner, medan risken ar
mycket liten efter 50 injektioner.

DET AR INGEN STORRE skillnad mellan
rekombinanta preparatiforhallande
till plasma, men det finns specifika
preparat som ger ndgot mer inhibito-
rer. Byte av medicin, vaccinationer,
amning och kejsarsnitt ger inte inhi-
bitorer. Didremot 6kar inhibitorrisken
med hoga doser under manga dagari
samband med kirurgi eller blédningar,
peak treatment moments.

Studien handlar om sambandet
mellan genetisk mutation och inhibi-
torer. Den tittar ocksa pa immuntole-
ransinduktion. Det vill siga att ge fak-
torkoncentrat ¢ver tid for att behandla
bort inhibitorerna eventuellt i kombi-
nation med medicinering for att dimpa
immunforsvaret. Viktiga fragestill-
ningar 4r om man ska ge hoga eller
laga doser. Man kan ocksé tdnka sig att
kombinera laga doser med emicizumab
(Hemlibra). @

Mikael Valter-Lithander



Driving | in rare
change | disease

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

och varden i Sverige.

Vill du veta mer, ta garna kontakt med oss.

D Nordisk Scandinavia AB | Tel 040-38 89 C
eta mer om var forskning och utveckling, b AWWw.novonordisk.se
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Ambulanssju
strommade.

mer om blodarsjuka

Forbundet Blodarsjuka i Sverige del-
tog i Ambulansméassan som lockade
900 personer som studerar till - eller
jobbar - som ambulanssjukvardare.
Har fanns féretag som saljer ambu-
lansbilar, journalsystem, akutvaskor
och dockor som man ska trdna akut-
fall pa.

orbundet var en av tva

patientorganisationer som var

specialinbjudna till méssan.

Riksforeningen for ambulans-
sjukvardare tycker det ar viktigt att vi
var med som representanter for sall-
synta diagnoser tillsammans med for-
eningen Addison.

DEN HAR GANGEN deltog dven en ung
person med hemofili med avancerad
hembehandling. Intresset var stort att
fa veta mer om oss och sjukdomen var
stort. Flera som vi motte i vir monter
visste inte sd mycket om sjukdomen.
Flera kom ocksa fram och berittade
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historier om sina vinner som hade blo-
darsjuka och ndgra om patienter som
de haftiambulansen med nagon form
av blodarsjuka.

DET VAR EN PERSON med blodarsjuka
som hade fatt en knivimagen efter ett
brakifyllan. Da fanns det vinner som
visste exakt hur man skulle géra och
hade "tankat” personen med likeme-
del. Personalen gjorde allt for att han
skulle riddas - och han 6verlevde!

En annan patient var en kvinna som
blodde sd mycket nisblod att de fick

“"Hon forlorade minst
(va liter enligl
ambulanspersonalen
och virre
skulle det bli.”

stanna efter halva resan for att tomma
hinken hon hade under sin nésa for att
den var full. Hon forlorade minst tva
liter enligt ambulanspersonalen och
véarre skulle det bli.

Hon forlorade en liter till och det
enda de kunde gora var att sittain
dropp pa henne. Hon hade ingen
behandling, men vil framme pa akuten
fick hon snabbt hjilp eftersom perso-
nalen hade kunskap om sjukdomen.

De hade redan under ambulansfiarden
kontaktat koagulationsjouren sé att allt
var forberett nir de kom in pa akuten

OM HISTORIEN VAR O6verdrivet vet viinte,
men vivet att alla berittelser inte har
lyckligt slut. Vi kunde i alla fall kon-
statera att ambulanspersonalen gor
ett otroligt arbete med bade enkla och
svara fall. Vi kunde ocksi hjilpa till att
friska upp personalens minne roérande
de fa timmarnaiutbildningen som
dgnas at hematologi och koagulation. @
Therese Backus
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19-21 maj
Familjetraff
For alla familjer med barn
i aldrarna 0-16 ar.

Under en helg har vi en gemensam triff for hela famil-
jen, men uppdelad i tre grupper. En grupp bestar av
alla fordldrar och kommer att diskutera nya behand-
lingar, mitt foraldraskap och att leva med en diag-
nos. [ den andra gruppen triffas barnialdrarna
4-13 4r. Samma helg blir det ocksa en egen traff for
tondringar 14-16 ar. Det blir foreldsningar om blod-
ningsrubbningar, behandlingar och om positivt
tankande. Plats: Hagabergsskolan, Sodertilje.

e
&8

5-7 maj
Hiv-traff
For dig som lever med hiv.

Imaj ir det en traff for dig som lever med blodar-
sjuka och hiv. Du far girna ta med din partner. Det
ar en ganska liten grupp som brukar triffas, s nya
personer dr siarskilt vilkomna! Gruppen triffas for
att utbyta erfarenheter och ta del avinformation
fran lakare och andra foredragshallare.

23-29 juli
Sommarlager

F6r barn 8-15 ar med en blédningsrubbning
eller ar anlagsbarare.

Allabarn deltar utan sina forialdrar och bor till-
sammans pa en kollogard. Under veckan har vien
blodarskola dir du far ldra sig mer om blodnings-
rubbningar och behandling, men det blir ocksa
bad, lek, pyssel och annat skoj. Ledarna har sjdlva
en blodningsrubbning eller 4r anhorig till en per-
son som har sjukdomen. Plats dr 4nnu ej spikad
men visiktar pa stockholmstrakten samt datum
enligt ovan.

22-24 september

Medlemstraff

For alla vuxna medlemmar éver 16 ar.

Det hir dr arets stora gemensamma traff for alla
medlemmar, oavsett kon eller diagnos.Tréaffen
kommer att ske 6ver en helg pa en handikappan-
passad plats som passar for alla. Ett 6vergripande
tema ir Annu inte bestimt, men planer finns
paforelasningarisex och samlevnad, vard och
behandling samt de anhorigas perspektiv.

Reservation for dndringar rérande datum, plats och program.

Vill du hjilpa till och planera (riaflarna?

Kontakta Therese Backus pa kanslichef@fbis.se.

® »
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Id¢er och inspiration
pa EHC-mote

En delegation pa sex personer
representerade Sverige pa den arliga
konferensen arrangerad av European
Haemophilia Consortium (EHC).
Vard var Danmarks Blédarférening.

et var ett efterlangtad mote
for 400 européer med blo-
darsjuka efter enlang pan-
demi.

EHC hade dven sitt General Assembly
(arsmote) under konferensen. Sverige
hade limnat in forslag for att stirka
demokratin i organisationen. Initiativ-
tagaren Mikael Valter-Lithander fore-
drog forslaget for kongressen. Mikael
fick mycket goda vitsord efter motet.
Forslaget mottogs dock med en bland-
ning av forsiktighet och nyfikenhet och
aterremitterades till styrelsen for EHC
innan beslut kan tas.

UNDER FOLJANDE TRE dagar var det
moten med foretag, organisationer
samt forelisningar och debatter om
blodningsrubbningar. Det dr valdigt
olika hur man arbetar i Europa nir det
giller vard och tillgdng till behandling.
Vi fick dven veta mer om den danska
foreningens arliga enkét bland med-

Fariba Baghaei berattade
mer om certifieringen av
de olika centren i Europa.
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lemmarna dir man bland annat fatt
skatta hilsa och ledproblem. Numera
har foreningen data som kan anvindas
for att méta livskvalitet over tid. Den
danska féreningen har sett att led-
skador forekommer bland medelalders
mén trots profylax, men att livskvalitén
andaar god.

ViiSverige kan kinna igen oss i
att livskvalitén 4r hog hos vara med-
lemmar men att ledskador forekommer
mer eller mindre hos alla 6ver tid. Det
skulle vara spinnande att fA veta mer
kring mikroblodningar och varfor de
uppstar.

EHC HAR BORJAT fokusera pa mild och
moderat form av blodningsrubb-
ningar dir det ocksa tillkommer blod-
ningar och ledskador. PA motet pata-
lade ett flertal experter att de kunde se
en underbehandling av dessa grupper.
I vissa delar av Europa dr de helt utan
behandling. Jo Eerens fran EHC:s sty-
relse uppmanade medlemsléinderna att
uppméirksamma dessa grupper, da de
ofta har svart att fa diagnos.

VAR OVERLAKARE PA Sahlgrenska sjuk-
huset Fariba Baghaei beriattade mer

om certifieringen av de olika centren i
Europa. Detinnebir att en vardenhet
kan ansoka om att fa sin enhet klassi-
ficerad, dar man varderar hemofilivar-
den efter en viss standard. Dessa kri-
terier har godkénts av EHC och World
Federation of Hemophilia (WFH).

I Sverige dr alla tre centren sa kallade
Comprehensive Care Centres, vilket dr
“guldnivan”. Det innebar bland annat
att vi har register, likare och annan
vardpersonal tillgiangligt vid behov
samt mojlighet till en koagulationsjour.

IDAG GENOMFORSs studier med genterapi
pa patienter med bade hemofili A och B.
Myndigheter och experter virlden 6ver
garnuigenom resultat av dessa stu-
dier och nya rapporter om genterapi,
men dven pa vilket sitt denna typ av
behandling ska betalas.

KONFERENSEN AVSLUTADES av ordférande
Declan Noon fran EHC och den danska
ordférande Jacob Andersen. Vi pAmin-
des om att situationen ser olika ut men
att vistravar mot samma mal; att alla
med blodarsjuka ska fa bra vard och
behandling. @

Therese Backus




Tre fragortill ...

... Josefine Jansson, som &r ny ord-
féorande for Gavle-Dala regionféren-
ing. Hon ar sjukskoterska och har

tva séner med svar hemofili. Familjen
bor i Rattvik i Dalarna.

Hur gick det till ndr Gavle-Dala
regionférening fick en ny styrelse?

-Detbehovdes en ny styrelseiregi-
onen och efter att medlemmar hade
ringt runt och undersokt intresset hade
viett mote med forbundsstyrelsen.
Viar fem personer i styrelsen och jag
valdes till ordforande.

Vad vill ni gora i féreningen?

-Vivill satsa p att vara ett stod for
blodarsjuka och deras familjer. Region-
foreningen ar till for vira medlemmar
och vivill arbeta for deras bista. Vi
kommer inom en snar framtid skicka
ut ett brev till vira medlemmar dar vi
presenterar oss som ny styrelse och
berittar om var vision for framtiden.
Vilken fraga tycker ni ar
viktigast for forbundet?

-ViiGivle-Dala regionforening
tycker det dr viktigt att fortsitta folja
den medicinska utvecklingen, speci-
ellt inom koagulationsspecialiteten,
behandlingsmetoder och aktuell forsk-
ning. e

HALLA

DAR ...

... och grattis till Zanyar Adami,
forfattare och regissor, vars film
Hjdlmen vann guld i Publishingpriset.

Hjalmen handlar om en pojke som har blédarsjuka och bygger del-
vis pd Zanyar Adamis egna erfarenheter av att ha hemofili. Filmen
portritterar ocksa en kvinna som dr biarare och funderar pa att

skaffa barn eller inte.

Hur kdanns det att ha vunnit Publishingpriset?

-Jag vann Publishingpriset for tidningen Gringo for 16 ar sen
men det hir kinns mycket storre. Jag dr extra glad for att skadespe-
larinsatserna nimns i motiveringen. Min son Dante spelar nim-

ligen huvudrollen.
Vad ar det som gjorde att Hjdlmen vann?

-Filmen 4r gjord genuint med hjartat och det lyser igenom varje
bildruta tror jag. Det 4r en mansklig berittelse som gestaltar uni-
versella kanslor om att kunna bli dlskad trots att vi ar ofullkomliga.
Jag hade formanen att ha uppbackning fran Férbundet Blodarsjuka
iSverige och ett fantastiskt team som kunde férverkliga min vision.

Hur och var har filmen tagits emot hittills?
-En snutt av filmen visade pA Malou i TV4

och den har spridits via sociala medier och
anvinds av FBIS i olika sammanhang med

endast positivt mottagande. Jag anvinder den
ocksa ifilmutbildningar som exempel pa bra

beriattandeidet korta formatet.

Vad betyder priset for filmens spridning?

-Hjalmen har plockats upp aven

Emmy-belonad amerikansk distributor som
nu arbetar med att sprida den 6ver virlden.

Priser brukar hjilpa till att fA uppmark-
samhet fran filmfestivaler och tv-kanaler.
Vad jobbar du med just nu?

Filmaffischen.

-Justnu ldgger jag sista handen vid romanen Systern, som dr en
fristaende uppfoljare till Glaspojken. Den handlar om min syster
som blev kvar i Kurdistan nar vi flydde till Sverige. Kampen for att
forst f4 hit henne och sedan fa henne att stanna hos oss. Parallellt ir
jag redaktor for tidningen Elementa dér vi dr atta konstniarer som
har skrivit brev till de fem grundelementen och tagit fram forslag

for hur vi ska leva ett hallbart liv.

Hjdalmen har gjorts med ekonomiskt stod av Forbundet Blodarsjuka
iSverige, Stockholms regionforening; Milardalens regionférening
och Viarmlands-Orebros regionférening samt CSL Behring, Roche
och Sobi. Filmen kommer att visas pa forbundets aktiviteter. ®

Carina Jarvenhag
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Barnledare Viénskar
sokes! v alla

- o | medlemmar
Vi soker barnledare till vara familjeldger och k * d
sommarliger. Aven du som tidigare har arbetat A treVI Ig helg
och vill géra det igen, till exempel pa i » h
sommarlagret 2023, maste ansdka *’ ochen

om plats. Skicka in ditt personliga brev
till kanslichef@fbis.se

* god start pa
* , nhastaar!

Du maste ha mojlighet att delta i fyra zoomtraffar v SN

under aret. Pa dessa traffar kommer du att : _j# . ¥
fa en kortare introduktion, bland annat om férbun- J*_ * *
det och var verksamhet. Vi hoppas ocksa kunna ; 3 W
genomfora en hjirt- och lungriddningskurs for dig o . * +

som ska vara barnledare torsdagen den 18 maj. @

Forbundet satsar
pany samtalsserie

Under vinjetten "Forbundet samtalar med” gors en sats-
ning pa korta webbseminarier pd max 30 minuter. Semi-
narierna kommer att ske i form av samtal mellan férbun-
det och en expert.

Exakta datum ar inte spikade 4nnu, men nagraav Fa Ij 0SS i SOCia Ia m ed i er

dmnena ir hur varden ska organiseras, fokus pa von Wil-

lebrands sjukdom och ITP, nya behandlingsterapier, livet n m
med hiv och tips och tricks for dldre blodarsjuka. Hall

utkik pa fbis.se for mer information och exakta datum. @

\ ) . o
Swisha! Nar du villge bort en gava

...din géva till Visste du att stéllet for att ge bort blommor eller presenter gar det bra att ge
901955-5 en gava till Forbundet Blodarsjuka i Sverige. Det gar att hedra nagon som har
gittbortmed en minnesgava som stoder var forskning eller var verksamhet.
Arligen skickar vi ut 100 minnesblad och ett 50-tal gratulationskort.

Medlen som har gatt till forskningen har bland annat anvénts for att hitta
ny behandling vid blodningar och fér att mita hur livskvalitén 4r bland
patienterna. De har ocksa anvénts for forskning om ITP och om genterapi.
Du kan ocksa gé in direkt pa var gavosida pa var webbplats, fbis.se. Vill du
ge en gava utan ett tackbrev sa sitter du bara in pengarna pa vart konto. Vi
har ett 90-konto och kontrolleras dirmed av Svensk Insamlingskontroll. ®

FOTO: ISTOCKPHOTO

26 + GENSVAR NR 4/2022

FOTO: FREEPIK



s i
| Smirtanardper
“ur bagde kropp
och'sinre

)

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

ANNONSINFO 2023

-NSVA

)
\

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

Helsida, utfallande
205 x 265 mm
(+5 mm utfall runt om)
16 000 kronor

Halvsida, staende
85 x 224 mm
12 000 kronor

Teknisk fakta

Format: 205x265 mm
Papper: Bestruket
Bilduppldsning: 300 dpi
Digitalt material:
Tryckanpassad pdf

Helsida, ej utfallande
174 x 224 mm
16 000 kronor

Fjarde omslag, utfallande
205 x 235 mm
(+5 mm utfall runt om)
40 000 kronor

Kvartssida
85 x 110 mm
10 000 kronor

Halvsida, liggande
174 x 110 mm
12 000 kronor

Boka annonser!
Kontakta kanslichef@fbis.se
Spanga Torgvag 4, 163 51 Spanga
www.fbis.se

Utgivningsplan

Boknings- och
materialdag
20 februari

Utgivningsdag

24 mars

2
Boknings- och
materialdag
20 maj
Utgivningsdag
19 juni

3
Boknings- och
materialdag
20 september
Utgivningsdag
18 oktober

1

Boknings- och
materialdag
20 november
Utgivningsdag
14 december
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Returadress:

Forbundet Blodarsjuka i Sverige
Spanga Torgvég 4

163 51 Spanga

Hjilp oss
oOra sKillnad!

Aroseniusfonden

Blodarsjuka var i praktiken en
dddsdom bara for nagra decennier
sedan. | dag kan personer med
blodarsjuka leva nastan som alla
andra, tack vare forskningen.

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

a SVENSK
INSAMLINGS
konTo | KONTROLL

For att stimulera forskningen och sprida kunskap har
Forbundet Blodarsjuka i Sverige tagit initiativet till Aroseniusfonden.




