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60 AR AV ERFARENHETER

Iran social klubb
till politisk kraft

oreningen Blodarsjuka startade i en kyrka

iFarstaidecember 1964. Stort arbete hade

lagts ner pA medlemsvarvningen och

redan det forsta dret hade man fatt ihop

197 medlemmar. [ ar firar Forbundet

Blodarsjuka i Sverige 60 ar av erfaren-
heter sedan den morka decemberkvéllen.

Da var medellivslangden for personer med hemo-
fili inte mer dn 20 ar. De flesta dog unga av sina blod-
ningar. De forsta faktorkoncentraten, antihemofili-
faktorn (AHF), hade visserligen borjat tillverkas
men i mycket liten skala. Forebyggande behandling
for hemofili A blev inte tillginglig forrian i mitten av
1970-talet, Annu senare for hemofili B. Vad géller den
“alandska sjukan”, som von Willebrands sjukdom
benidmndes, hade man bara for nadgra ar tidigare
forstatt att den forekom dven utanfor Aland.

Den nybildade foreningen gjorde mycket for att
starka de blodarsjukas rittigheter som patienter och
erbjuda social gemenskap. Tidigare hade det inte ens
varit sjalvklart att en person med blodarsjuka gick
iskolan. Féreningen anordnade sommarlager for
blodarsjuka barn och gjorde gemensamma studie-
besok, bland annat till likemedelsbolaget Kabi, som
hade borjat tillverka AHF i storre skala.

1DAG 60 AR SENARE i1 Forbundet Blodarsjuka i Sverige
fortfarande en kraft att rikna med i samhillet. En
kiarnfraga ar att se till att det finns sikra och tillgang-
liga mediciner till ett rimligt pris till alla personer
med blodningsrubbningar som har behov av det.

60 ar av erfarenheter priglas naturligt nog bade av
segrar och bakslag. En mork tid i forbundets historia
4r1980-talet, da det konstaterades att 104 personer
med hemofili hade smittats av det dodliga viruset hiv
genom sina faktorkoncentrat. Dessutom hade 6ver
400 personer smittats av hepatit C, dven det i vissa fall
en dodlig sjukdom.

Imanga ar drev forbundet fragan om ersittning till
de drabbade och tog ocksa fram vitboken "Katastrof
parecept” som publicerades 2005. Det bidrog bland
annat till att alla hepatitsmittade fick en engangs-
ersiattning pa 250 000 kronor, trots att Likemedels-

Medlemmarna ér det
som gor att forbundet
finns kvar efter 60 ar.

forsiakringen till en borjan ansag att deras grundsjuk-
dom var for allvarlig for att ersattning skulle komma
ifraga.

Strider for forbundet pa senare ar har varit att
behéilla nya och mer effektiva preparat i hogkostnads-
skyddet och att sitta stralkastarljuset pa att kvinnor
ocksa kan ha blodarsjuka. Nagot som fortfarande inte
ar en sjilvklar sanning.

NAGOT sOM AR siG LIKT sedan det allra forsta protokol-
let 6ver verksamheten ir ett stort fokus pa medlem-
marna och att virva nya medlemmar. [ en tid med
alltmer effektiva mediciner mot framfor allt hemofili
kdnner inte alla samma behov av forbundet som tidi-
gare. Samtidigt finns inte samma tillgdng pa effek-
tiva mediciner for von Willebrands sjukdom eller ITP.
Manga som har en ovanlig blodningsrubbning saknar
fortfarande en diagnos.

I en alltmer osdker omvérld med stora globala
utmaningar, faktaresistens och filterbubblor vill for-
bundet vara hemvist for alla som har nagon form av
blodningsrubbning. Hos oss ska du ha tillgang till
relevant och aktuell information samtidigt som vi
med full kraft fortsitter vart opinionsbildande arbete
for att tillvarata vira medlemmars intressen och
sprida kunskap om blodningsrubbningar. Mycket
aterstar att gora - folj med oss in framtiden! ®

Forbundet Blodarsjuka i Sverige
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FOTO: ANETTE ANDERSSON FAHLKVIST

FORBUNDET

Ett forbund eller en forening dr ingenting
utan de manniskor som formar verksamheten.
Har moéter du nagra av dem.

2 1964 1966
60 arav Foreningen Foéreningen gor studiebe-
med- och Blodarsjuka i sok pa Kabi som har borjat
° Sverige bildas i Farsta. tillverka Antihemofilifaktorn
motga ngar Lennart Lindkvist, som star- (AHF) i storre skala.

tar féreningen tillsammans
med lakaren Olof Ramberg,
blir den forsta ordféranden.

1967

Det férsta sommarléagret for
blédarsjuka barn genom-
fordes 1967 péa ett semester-
hem i Trelleborg som dgdes
av Svenska Missionsférbun-
dets ungdom.



for att kort beskriva
Anders Molander dr
“optimist”. Han haren
stark tilltro bade till
medicinska och tek-
niska framsteg. Det visar sigi hans
yrkesval som ingenjor pa Saab,

till Jas Gripen.
-Jagdren utveck-
lingsoptimist nir
det kommer till
tekniska och

ctordjagjagskulle vilja

dir han bland annat varit med
och utvecklat styrsystemet

medicinska framsteg. Det racker med
att titta pA min egen sjukdomshistoria
for att kinna att medicin och behand-
ling har funnits diar nir det verkligen
har behovts, sdger han.

Aven det uttalandet visar pa en
okuvlig optimism eftersom Anders
vixte upp med svar hemofili A under
1960-talet innan det fanns tillgang till
profylax. De forsta sju aren av sitt liv
fick han ingen férebyggande behand-
ling, vilket bade innebar ledblodningar
och smirtor.

-Jag fick min forsta profylax nir jag
var sju ar, men endast en flaska var

1970

Anders cyklar omkull
och far en allvarlig
blodning i knéet.

1975

Anders boérjar med
hembehandling och
“livet leker”.

Optimistilivets
allalagen

Anders Molander ar nagra ar aldre an Forbundet Blodarsjuka i Sverige
och ungefar lika gammal som den forsta behandlingen for hemofili
framtagen av svenska forskare i slutet av 1950-talet. Han ar en
utvecklingsoptimist som gjort mycket for saval forbundet som for att
sprida kunskap om blodarsjuka i 6vriga samhallet.

fiortonde dag eftersom det var sa dyrt.
Det var en brakdel av den faktormiangd
som barn med blodarsjuka taridag. I
samband med att vi flyttade till Karl-
stad fick min mamma hora attjag borde
hallas inomhus mer, eftersom jag "inte
var en mattlig kostnad for landstinget”.

HAN BESKRIVER AREN mellan tio och tolv
ar som sirskilt tuffa. Han var duktig i
skolan, men fick ofta plugga hemifran
pa grund av blodningar. Han forstorde
ocksa sitt hogerkni, nir han cyklade in
ienstolpe, med dterkommande sméir-

tor som foljd. K

T 1068

Foreningens forsta resa till
varmare klimat gar till
Kanariedarna. 13 blédar-
sjuka personer deltar
tilsammans med doktor
Ulla Hedner och sjukskoter-
skan Karin Johansson.

1975

hemofili A.

1978

Hembehandlingen blir
allmant tillganglig for —

Fbis-journalen, som sedan
blir Gensvar, borjar ges ut.
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-Mina forildrar slippte mig ganska
fritt med tanke pa hurilla det kunde
ha gatt. Jag fick inte vara med pa gym-

nastiken, men jag var med och lekte pa

skolgarden nir jag kunde. Jag blev inte
direkt mobbad, men sags vil som lite
“sdr” pa grund av att jag var klen och

hade blodarsjuka. P4 hogstadiet var vil

det virsta att jag fick ett slag i magen
och fick aka till sjukhus.

Anders beskriver hembehandling
med faktorkoncentrat, som blev till-
ginglig pa 1970-talet, som en revolu-

tion som fordndrade hanslivi grunden.

Med sin vanliga optimism beskriver
han det som att "livet lekte”. Andra
medicinska genombrott under hans
livstid har varit rekombinanta pre-
parat, som sedan blev langverkande,
och under de senaste dren genterapi.

MEN JUST HEMBEHANDLINGEN Visade sig
ha en mork baksida. Under 1970- och
1980-talen tillverkades faktorkoncen-
traten av plasma fran blodgivare och

kontrollen av blodet var obefintlig. Det

framkom senare att plasman, fraimst i
de amerikanska preparaten, var smit-
tade av hepatit C och hiv. PA1980-talet

visade det sig att 104 blodarsjuka perso-

1979
Anders borjar studera
till civilingenjor vid

Linkopings universitet.

"Jag kinde skuld
over att leva medan
de dog. Varfor
klarade jag mig?”

ner Sverige hade smittats av det da dod-
liga viruset genom sina mediciner.

-Jag kidnde skuld over att leva medan
de dog. Varfor klarade jag mig? Ar jag
speciell pa nagot sitt. Jag kom fram till
attjagville ta vara pa livet fullt ut. Jag
ville skaffa barn, resa och ocksa vara
arligmed vad det innebéir att vara ett av
samhillets olycksbarn, om 4n ett ovan-
ligt lyckosamt sadant.

Idaglever endast omkring 30 per-
soner avdem med blodarsjuka som
smittades med hiv genom sina faktor-
koncentrat. Anders beskreviinterv-
juboken "Ingen ska ha samma helvete
som jag” hela1980-talet som en mork
tid for alla personer med blodarsjuka.

HEPATITSMITTAN FICK HAN dock leva
vidare med som en tickande bomb i
kroppen. Hepatit C ger inga fysiska

1984
Anders far ett telefonsamtal
fran Skanes universitetssjuk-
hus om att hans mediciner
kan vara smittade med hiv.
Han klarade sig, men smitta-
des med hepatit C. Samma ar
g6r han sin forsta tagluff.

1983

Pa Véarldskongressen som
ar i Sverige berattas det
om en ny och “6desdiger”
virussmitta som dven
drabbar dem med blodar-
sjuka.

1985
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Omkring 100 blédarsjuka
har fatt hiv pa grund av
otillrackligt renade faktor-
koncentrat och 6ver 400
har smittats av hepatit C.

symptom forrin levern redan ar paver-
kad. Den enda behandling som da
fanns for att bli kvitt smittan var inter-
feron.

Anders fick sin férsta behandling pa
1990-talet, men virusmiangden mins-
kade inte. I stillet fick han biverk-
ningar i form av frossa, feber och
huvudvirk. Under den andra behand-
lingen 2002 fick han svara psykiska
biverkningar, men inte heller den
omgangen hjilpte mot viruset.

-I'samband med att min tredje inter-
feronbehandling 2012 fick jag veta att
min lever hade paverkats av hepatit
C-smittan och skulle fungera i max-
imalt cirka fem ar till. Behandlingen
gjorde att jag magrade, stindigt var
trott och hade svart att jobba. Man ser
pabilder fran den tiden att jag ser helt
insjunken utiansiktet. Jag tror jag vigde
59 kilo, men den hir gdngen minskade
virusméingden rejilt, siger Anders.

I DEN OPTIMISTISKA ANDA SOm trots

allt har priaglat Andersliv tog han
samma ar pa sig ordférandeskapet for
Forbundet Blodarsjuka. Vid samma tid
ramlade ocksa hans pappa, som han
stod nira, och slog sig s illa att han

1986

Anders gifter sig
med sin Asa. Med
tiden far de tre soner.

1986

NovoSeven blir godkand
for att anvandas till inhibi-
torpatienter och har goda
resultat for malgruppen. En
kvinnlig forskare vid namn
Ulla Hedner &r upphovs-
kvinnan till lakemedlet.



Driving | in rare

change | disease;

Novo Nordisk arbetar med sallsynta sjukdomar som
blédarsjuka (hemofili). Vi forskar fram lakemedel for
att behandla sjukdomen och hdja livskvaliten hos de
som lever med blédarsjuka. Férutom Iékemedelsh-

forskning vill vi bidra till att forbattra synllgheten, " m..i

kunskapen och varden i Sverige.

Vill du veta mer, ta garna kontakt med oss.
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FORBUNDET

blev dement fran den ena dagen till den
andra.

-Detvar ett &r med manga jobbiga
hindelser, sa tajmningen var kanske
inte den bésta for att ta 6ver som ordfo-
rande. Jag trodde in i det sista att nagon
annan skulle gripa in, att jag omojligt
kunde vara den mest limpade, men till
slut fick jag anta utmaningen, sager
Anders.

Han blev kvar som ordforande i fyra
ar fram till 2016 och under den tiden
drev forbundet bland annat en kam-
panj for ersittning och behandling till
de som hade drabbats av hepatit C.

-Bland det jag 4r mest stolt 6ver att
jag bidrog till som ordforande ér att alla
blodarsjuka med hepatit Cfick tillgang
till den nya och effektiva behandling
som kom runt 2014. Till en borjan skulle
endast de som hade paverkan pa lever
fa mojlighet till behandlingen, men bara
efter nagot ar blev den tillginglig for alla.

ANDERS SJALV VAR en av de allra for-
sta som fick den dd mycket kostsamma
behandlingen.

-Jag hade en mycket bra likare
iKarlstad som sa "jag ger den har
behandlingen till alla mina patienter.
Jag kommer att gi 6ver budgeten med
20 miljoner, men det skiter jagi!”

Anders blev dntligen av med hepa-
tit-C-viruset, men hans lever kommer
aldrig attbli hel igen.

1991

Anders producerar FBIS-
Journalen (féregangare
till Gensvar) tillsammans
med Per Wijk.

1990-2000

Férbundet Blodarsjuka (som
nu har bytt namn) driver
frdgan om ersattning till

de drabbade. Ersattningar
betalas ut i omgangar till alla
med hiv, men inte till de som
hade drabbats av hepatit.
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Ungdomskommittén och
ITP-gruppen bildas.

Anders Molander

F6dd: 1960 i Mariestad. Diagnos: Svar hemofili A. Familj: Hustrun Asa
och tre vuxna séner. Bor: | Karlstad och i lagenhet i Linképing i veckorna.
Karriar: Civilingenjor och har arbetat bade i Sverige och utomlands som
anstéalld och konsult. Sedan 2014 anstalld pad Saab med att utveckla
styrsystemet for Jas Gripen. Fritid: Spelade i band i sin ungdom och

har tagit fram gitarren igen. Aktuell: Kassor i styrelsen for Forbundet
Blodarsjuka i Sverige - och har haft nastan alla andra poster inklusive
ordférande aren 2012-2016. Drivkraft: Forbattra livet for personer med
blodarsjuka och sékra tillgangen pa behandling.

-Idagharjagnormalavirden,
men min lever har nedsatt kapacitet
eftersom den redan hade blivit skadad
och drrad av infektionen.

1DAG AR ANDERS kassor i FBIS och kon-
staterar med viss tillfredsstillelse att
han ar unik satillvida att han har haft
alla poster man kan ha i férbundets
styrelse, forutom vice ordférande. Han
har pratat om blodarsjuka och om sin
egen historiaialla mojliga samman-
hang, bland annat i Sveriges radio, i
Sveriges riksdag, pa virldskongressen
for blodarsjuka, hos lakemedelsbolag
och pa otaliga arrangemang som gjorts
av Forbundet Blodarsjuka i Sverige.
-Jag har en lite gammaldags ansvars-
kénsla pa det viset och stiller gdrna

1996

attjag kan vara till nytta. Vi lever ocksa
ienvildigt individualistisk tid néir det
inte ar sjalvklart att vara med i grupper
och foreningar, da kinns det extra vik-
tigt att engagera sig, siger Anders.

OM HAN BLICKAR framat finns en sak
kvar pa dnskelistan, att fa tillgdng till
behandling med genterapi. Nagot som
bade hanger ihop med hans utveck-
lingsoptimism och ocksd med en lang-
tan att kdnna sig helt "normal”.

-Jag skulle ga iniden behandlingen
direkt, &ven om det finns en liten risk.
Om jag ska vara irlig finns kdnslan av
attinte vara riktigt normal jaAmfort med
dem som inte har en kronisk sjukdom.
Sa det vore ganska lackert att bli helt
frisk, avslutar Anders. ®

upp om nigon fragar och om jag tinker Carina Jarvenhag
Anders genomgar sin
forsta interferonbehand- 1998
ling. Han far jobbiga Anders tar plats
biverkningar, men i forbundsstyrelsen
viruset forsvinner inte. for forsta gangen.
1992 1998

utan plasma,
blir tillgangliga
i Sverige.

Rekombinanta prepa-
rat, som framstalls

Samarbetsprojektet
inleds med Nepal
Hemophilia Society.

!



TIDEN SPEGLAD | TIDNINGAR

Synen pa blodarsjuka och manniskorna bakom diagnosen har skiftat genom
decennierna, fran en kunglig akomma till en mer vardaglig sjukdom.
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2012
2002 Anders blir ny ordférande
Anders gor sin andra inter- for forbundet. Han gor
feronbehandling med svara  ocksa sin tredje interferon-
biverkningar, men virus- behandling och far veta
mangden minskar inte. att hans lever ar paverkad.
2002 2007 AN 2014
Alla som har smittats av Medlemmen Gert Grekow Forbundet firar 50 ar
hepatit C far en engangs- blir den forsta aldre blodar- med jubileumsnummer
ersattning med 250 000 sjuka som far alderspension. av Gensvar och konferens
kronor fran Lakemedelsfor- i Stockholm.
sakringen. 2012 \ R
Langverkande preparat = S Anders Molander och
blir tillgangliga i Sverige. % ' ™ MargaretaHolmstrom.
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FN kvinna som
vagar ta plats

Monika Westerberg var inte bara den
férsta kvinnan pa posten som ordfo-
rande for FBIS, utan ocksa den forsta
som inte sjalv har blédarsjuka.

-Det var hog tid fér en kvinna pa
ordférandeposten och jag kdnde att
det fanns ett stort stod for mig inom
forbundet, sdager hon.

onika Westerberg anlan-

der med Goteborgstaget till

Stockholms central. Hon ar

i Stockholm for FBIS:s rak-
ning for ett moéte med styrelsen. Efter
sin tid som ordférande aren 2016-2020
har hon bade varit vice ordférande och
ir nu sekreterare.

-Var nuvarande ordforande Agneta
(Havsengen) var helt ny inom forbundet
nir hon tog 6ver 2020 sd jag stannade
kvar som vice for att kunna stotta henne.
Jag dr en prestigelos person och har inga
problem med att "stiga ner” ett snapp.
Jag lirde mig vildigt mycket under
mina ir som ordférande och att stanna
kvar ar ett sitt att ge tillbaka till for-

2015

Som en av de forsta i
Sverige far Anders till-
gang till den nya effek-
tiva behandlingen mot
hepatit C. Antligen blir
han av med viruset.

bundet, siger Monika nér vislar oss ner
med varsin juice i den stora vintsalen.

Hon tilldgger att det var speciellt att
vara den forsta kvinnan pa posten och
att det &ven uppméirksammades inter-
nationellt.

-Det kidndes stort och viktigt, bland
andra EHC (European Heamophilia
Consortium) uppmirksammade det
och jag fick minga gratulationer fran
olika hall. Sedan fanns det sikert nagra
som tyckte att ordféranden borde vara
en man med hemofili som det alltid har
varit, siger Monika och tilligger:

2015

Férbundet genomfor
kampanjen "Aldrig mer” om
ersattningsfragan och en
ursakt fran staten till de hiv-
och hepatitsmittade.

2016
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Foérbundet far sin forsta
kvinna som ordférande
i Monika Westberg.

-Jag tyckte ocksa att det speglade
dagens arbete inom féorbundet, dir
kvinnor med blédarsjuka, och som ar
birare, tar allt storre plats. Det vikti-
gaste for mig dr att en ordférande ar
engagerad, inte att man sjilv har blo-
darsjuka.

NAGOT soM PRAGLADE Monikas tid som
ordférande 4r just arbetet med att gora
forbundet mer inkluderande och till-
gingligt for alla med blodningsrubb-
ningar, och for barare.

Det avspeglar sig ocksa i dagens for-

FOTO: ANETTE ANDERSSON FAHLKVIST

2017

Forbundet gor sina forsta
digitala foreldsningar som
sands live. 30 personer
ser den allra forsta fore-
lasningen.



bundsstyrelse, dar man forsoker fa
med personer med olika diagnoser
ochiolika aldrar. Just nu saknas dock
nagon med von Willebrands sjukdom
pagrund av ett avhopp.

-Historiskt har forbundet av natur-
liga skil haft mycket fokus pa hemofili,
eftersom det var synonymt med blodar-
sjuka.Idag virnar vi ritten till lika vard
och behandling for alla, oavsett diagnos
eller varilandet man bor. Om det 4r
nagotjag vill lyfta fram fran min ordfo-
randetid 4r det att forbundet 6ppnade
upp for fler medlemmar, sidger hon.

NAGOT ANNAT HON minns med gladje ar
den forsta stora triffen for alla med-
lemmar, "Ett forbund i rérelse” 2019.
Aven om hon sjilv hade oturen att
hamna pa sjukhus och missade hela
evenemanget efter att ha varit med och
planerati manader innan.

-Mina tre barn var pa plats och Sara
var ordférande for divarande ungdoms-
kommittén. Hon ringde mig och sa:
“Nuharjagvarit har en kvart ochredan
har sju personer fragat efter dig”. Jag
var sd ledsen 6ver att jag missade det
tillfallet.

UNDER MONIKAS TID som ordférande
bytte ocksa forbundet sitt engelska
namn till ”The Swedish Society for
Bleeding Disorders”, som en markering
av att forbundet ar till for alla personer
med blodningsrubbningar.

-Det dr ett mycket mer inkluderande
namn och bytet uppmérksammades
ocksa internationellt. For personer
med ITP eller von Willebrands sjukdom
kidnns det inte sa vilkomnande med ett
namn som "Hemophilia Society”. P4
svenska beholl vi "Férbundet blodar-

sjuka” av praktiska skil och for att det
faktiskt rymmer fler diagnoser 4n en.

STARTEN FOR MONIKAS eget engagemang i
forbundet var att en av hennes dottrar
har ITP. Innan hon blev medlem av for-
bundsstyrelsen var hon engagerad i ITP-
gruppen under flera ar och har dven varit
ordforande for Vistra regionforeningen.

-Den storsta anledningen till att jag
engagerade mig i forbundet var att Sara
fick sa dalig vard. Lakaren vi traffade
pi hematologen var visserligen kunnig
inom ITP men helt ointresserad av diag-
nosen. Jag maste sjalv skaffa mig kun-
skaper och det ledde till mitt engage-
mang i ITP-gruppen. Erfarenhetsut-
bytet vi har i den gruppen har betytt
mycket bade for mig och manga andra,
sdger Monika.

Pa fragan vad som ar speciellt med att
vara anhorig till ett barn med en kro-
nisk sjukdom svarar hon att oron dr en
standig foljeslagare.

—-Man bir pé en stindig oro, men man
visar aldrig nigonting fér barnet. Om
hon vickte mig pa natten flog jag alltid
upp ur singen och jag stingde aldrig av
telefonen ifall nagot skulle hinda. Forst
nunir hon 4r 26 4r har min oro ddm-
pats nigot.

DET BORJAR BLI DAGS for Monika, som
har varit uppe sedan fem i morse, att
tasigtill hotelleti Solna. Till vardags
arbetar hon som barnskotare pa en for-
skola som drivs enligt pedagogiken "ur
och skur”. Jag kan inte lata bli att fraga
om det finns nagra likheter mellan en
barngrupp och att sittaien styrelse?

-Jag brinner for relationer, oavsett
om det handlar om barn eller vuxna,
sd pa det viset finns det likheter. Det
bista med min tid som ordforande var
alla mdnniskor som jag triffade, bade i
Sverige och utomlands. Sedan 4r nog en
styrka bade pa jobbet och under min tid
som ordforande att jag inte 4r ridd for
att vara obekvam. Jag kan halla fast vid
en dsikt, &ven om den inte ar populir
bland alla, sdger Monika, innan hon tar
rulltrappan ner till tunnelbanan. @

Carina Jarvenhag

"I dag virnar vi ritten
(ill lika vard och
behandling (or alla,
oavsett diagnos eller
ar i landet man bor.”

Monika Westerberg

Foédd: februari 1973. Bor: Pa en gard mellan Goteborg och Kungsbacka:
Familj: Man, tva dottrar och en son. Yrke: Barnskotare. Intressen: Tycker
om att vara ute i naturen och réra pa sig. Har bland annat gjort flera
tjejklassiker och Vansbrosimningen. Aktuell: Som den férsta kvinnan pa
posten som ordférande for FBIS. Sekreterare i forbundsstyrelsen och

engagerad i ITP-gruppen.

2019 2020 Forbundet 2020
Férbundet genomfor en Férbundet ?g‘l‘:{;é”ku Pandemin slar hart mot
stor konferens for alla andrar sitt forbundet och for forsta

medlemmar, “Ett férbund
i rorelse”. 220 personer
deltar.

engelska namn till “Swedish
Bleeding Disorder Society”
for att visa att alla med
blodarsjuka ar valkomna i
forbundet.

gangen nagonsin stalls
alla fysiska traffar in.
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FORBUNDET

En solig .

ldgerhistoria =#=~

et forsta sommarligret for blodarsjuka barn genomfordes

1967 pa ett semesterhem i Trelleborg som 4gdes av Svenska

Missionsforbundets ungdom. Tva ar senare, 1969, deltar 22

barnildgret och vidret beskrivs som "stralande”. Sedan dess
har det varit ett stiende inslag i forbundets historia med undantag for
pandemiaren 2021 och 2022.

Nagra ar senare flyttas lagret till Roslagen och en koagulationssko-
terska fran Karolinska sjukhuset fick de medicinska ansvaret. Under
drygt tva decennier, fram till hennes pension 2013, var det sjukskoter-
skan Gunilla Klemenz, som med stort engagemang och tilamod lirde
barnen att sticka sig sjilva och ta sin medicin. Aven tidigare 6verli-
karen for barnkoagulation, Pia Petrini, deltog i mdnga sommarliger.

Sa har sade Gunilla Klemenz sjilv om sin insats pd sommarligren
nir hon intervjuades i Gensvar nummer 2, 2003: "Det 4r en trygghet
for dem (barnen) att jag finns hiir hela tiden. De ska kéinna att ingen
skrama ar for liten for att komma till mig med. For de mindre barnen
blir jag ndgot av en extra mamma.” @

2021 2022
Forsta behandlingen med Forbundet ger ut intervju-
genterapi i Sverige gors pa boken “Ingen ska ha samma
Skanes universitetssjukhus. helvete som jag. Sa dver-
levde blédarsjuka personer
2022 utan behandling” av Carina
Nu kan hemofilipatienterna Jarvenhag.
fa subkutan behandling.
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Forbundets
ordforanden
1964-2024

1964-1971

Lennart Lindkvist startar Foreningen
Blodarsjuka i Sverige tillsammans
med overlikaren Olof Ramberg.

1971-1974
Lennart Torstensson var med
iforeningen redan fran starten.

1974-1994
Raul Bolinder fick fornyat fortroende
fran medlemmarna ar efter ar.

1994-2004

Benny Asberg drev kampanjer
om ersittning till hiv-och hepatit-
smittade.

2000-2006

Patrik Ostberg ir med nir forbundet
digitaliseras och startar sin forsta
hemsida.

2006-2012

Daniel Arnberg ir engagerad i det
internationella arbetet och sérskilt
iNepal.

2012-2016

Anders Molander bidrog till att alla
hepatitsmittade blodarsjuka fick
effektiv behandling.

2016-2020

Monika Westerberg blir den forsta
kvinnan som ordférande, vilket
uppmirksammas internationellt.

2020-

Agneta Havsengen vill bredda
forbundet for fler diagnoser och med-
lemmar.

2024

Forbundet firar 60 ar med
jubileumsnummer samt fest
och forelasningar for alla
medlemmar i september.
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Joint Health ,
Programme -Jumor!

Att vara fysiskt aktiv ar viktigt for alla — inte minst for barn och ungdomar som lever med
hemofili. Risk for ledblodningar i samband med lek och traning kan ibland skapa oro
och osakerhet, bade hos barnen sjalva och vuxna i deras narhet. Vi ar overtygade om
att kunskap och information hojer sjalvfortroendet och skapar goda forutsattningar for ett
aktivt liv. Darfor har vi nu gjort filmer om vikten av att vara fysiskt aktiv; en del for yngre barn
och en del for aldre barn/ungdomar. Skanna och kolla in filmerna har!

Filmerna innehdller information om vad man ska goéra
om olyckan dr framme och exempel pa praktiska
ovningar foér att férebygga, behandla och paskynda
aterhamtning efter en ledblédning.

Joint Health Programme — Junior ar en del av Sobi's satsning pa ledhdélsa for patienter. Du hittar alla filmer,

inklusive de som riktar sig till vuxna, pa liberatelife.se

@ sobi
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NP-30064, 09/2023 +46 (0)8- 697 20 00, mail.se@sobi.com
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Erik Berntorp och Rolf Ljung
larde kdnna varandra nir de
var “géstlékare” i New York
och delade lagenhet.

relation till b\odarSJuka

| dver 40 ar har professorerna Erik Berntorp och Rolf Ljung spelat en betydande
roll for forskning och behandling av blédarsjuka i Sverige och internationellt.
Har samtalar de om banbrytande lakemedel, relationen till patienterna och

fordelarna med en stark patientférening.
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olf Ljung och Erik Bern-
torp borjade arbeta pa
Skanes universitetssjuk-
husiMalmo islutet av
1970-talet. Erik varimanga
ar overlakare for hemato-
logi- och koagulationsmottagningen
medan Rolfvar 6verlidkare for barnkoa-
gulation. I dag ses vi pA motesplatsen
CRCpasjukhusomradet eftersom de har
avslutat sina kliniska karridrer. Daremot
ar de fortsatt aktiva inom forskningen.

Hur var era forsta méten med
blédarsjuka patienter pa Malmé
Allmanna sjukhus néar ni kom hit som
unga lakare pa 1970-talet ?

ERIK: -Mina forsta blodarsjuka
patienter traffade jag som underlikare
nirjag hade jour pa akuten. Da kunde
de ringa fran koagulationsjouren och
sdga att nu kommer den patienten in
och behover tva flaskor AHF (antihe-
mofilifaktorn). D4 stod det fortfarande
ide medicinska textbockerna att
hemofili var en dodlig sjukdom som
detinte gick att gora mycket at.

ROLF: —Jag triaffade blodarsjuka barn
som lag inne pa sjukhuset. Jag minns
attingen vagade ordinera nagot forran
Inga Marie Nilsson hade varit dar och
sagt sitt.

Niborjade bada arbeta pa hemotolog-
och koagulationsmottagningen nar
professor Inga Marie Nilsson var chef.
Hur var er relation med henne?

ROLF: —Jag borjade pa koagulation
under yngre jirnaldern, det vill siga
1978, pa grund av att min handledare
tyckte att jag skulle forska om hemofili.
Min avhandling blev firdig 1982. Inga
Marie Nilsson har betytt vildigt mycket
for mig och blev min mentor efter att jag
hade disputerat. Det var ocksa hon som
tyckte att jag skulle borja traffa patien-
ter, vilket jag inte hade gjort tidigare.

ERIK: —Jag borjade pa koagulation
den 17 mars 1985 for att ta hand om
hiv-problematiken. De andra ldkarna
pamottagningen var juindgon mening
belastade av att ha skrivit ut medici-
nerna, s jag tror Inga Marie Nilsson var
vildigt glad over att slippa hantera allt
med smittsparning och kontakter med
patienterna. Personligen kom jag val-
digt bra 6verens med Inga Marie men
jag hade aldrig ett beroendeforhallande
till henne. Hon var en briljant forskare
och kliniker.

Hur férandrades mottagningen
nér ni tog 6ver verksamheten?

ERIK: -Vivarjuyngre s det var nog
en ganska stor forandring. Visag oss
sjalva mer som konsulter till patien-
terna. Dialogen var viktigare och vi
var mer lyhorda for onskemal fran for-
bundet. Jag tycker att jag alltid har gjort
det bista jag kunnat for patienterna
med den kunskap jag hade d4. Sedan

FORBUNDET

"Erik och jag har
aldrig konkurrerat
trots att den
akademiska virlden
kan vara ganska (uff.”
Rolf Ljung

kan det forstas vara vissa patienter
som tycker att man borde ha gjort vissa
saker annorlunda.

ROLF: -1987 fick jag ett formellt
ansvar for barnpatienterna och det var
naturligtvis en stor forandring. Vi bor-
jade ocksa med enskilda samtal med
patienterna istillet for gruppmottag-
ning, Jimfort med dldre likare var jag
nog mycket mer benigen att beritta om
utvecklingen inom hemofili och vad
som var pa gang inom forskningen. Jag
tycker nog alltid att jag har haft ett gott
samarbete med patienterna.

Hur har er relation varit genom aren?
Ni har ju féljts 4t bade i det kliniska
arbetet och inom forskningen.

RoLF: —Erik och jag har aldrig konkur-
rerat trots att den akademiska virlden
kan vara ganska tuff. Erik var ju chef
for koagulation i manga ar, men han
var alltid vildigt 6ppen och det har
aldrig funnits revirtinkande. Vi kam-
perade ocksa ihop i New York i mitten
av 1980-talet nir vi var dar for att se
hur deras hemofilivard fungerade.
Det hade ganska stor betydelse for var
fortsatta relation att vi hade umgatts
pa ett annat sitt. Vi gick och handlade
mat tillsammans och forsokte hélla
kostnaderna nere.

ERIK: -Det mest dramatiska som
hiande i New York var att vi blev hem-
skickade forsta dagen for att vi kom till
mottagningen utan slips. Det har alltid
varit valdigt latt att samarbeta med
Rolf. Vi har bada sett symbiosen mellan
barn- och vuxenmottagningen som
finnsiMalmo som en vildig styrka for
oss och en fordel for patienterna.

Vad ir det mest betydelsefulla
som har skett inom behandling av
blédarsjuka under ert yrkesliv?

ERIK: —Helt klart utvecklingen av
rekombinanta preparat, si att vi slapp
plasman. I manga ar efter hiv- och

>
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FORBUNDET

- hepatitkatastroferna var sikerheten

runt likemedlen i fokus. I dag 4r den
fragan nistan ointressant eftersom

det har skett en enorm utveckling av
produkterna. Sedan giller for alla nya
behandlingar att man ska skynda lang-
samt. Det 4r nog fa sjukdomar som har
tagit sa stora steg framat som hemofili
har gjort de senaste aren.

ROLF: -Forutom det stora genom-
brottet med rekombinanta preparat,
somidagarlangverkande preparat,
finnsidaglikemedel for antikroppar
och nyalikemedel som inte bygger pa
koagulationsfaktorer - ovanpa allt det
finns ocksa genterapi! Det dr ett jitte-
fint framsteg, men vi maste komma
ihag att prislappen dr 30 miljoner.
Sedan finns bekymret med hur linge
behandlingen varar och om det finns
langsiktiga biverkningar. Ur barnper-
spektivet 4r det ocksa problematiskt
att forandra generna pa sitt barn. Nagot
som har forandrats till det simre for
patienterna idr kontinuiteten och att
kunna fi tagi ”sin” doktor.

Vad har Férbundet Bl6darsjuka
i Sverige betytt for bl6darsjuka
patienter och for er?

Rolf Ljung

ERIK: -Jag tycker det ar valdigt viktigt
att patienter 4r organiserade och kan
uttrycka sin rost. Det dr ocksa darfor
jag suttit i styrelsen for World Fede-
ration of Hemophilia (WFH). Jag tror
att forbundet har betytt en hel del for
patienterna, men man ska kommaihag
att de inte nar alla patienter. Som likare
ir det viktigt att virna de patienter
som kanske inte dr lika duktiga pé att
gora sina roster horda. For mig har for-
bundet betytt att jag har kunnat sprida
information om hemofili och von Wil-
lebrands sjukdom i manga olika sam-
manhang. Féorhoppningsvis har jag
bidragit till att forbéttra behandlingen
bade i Sverige och utomlands.

ROLF: —-Forbundet har breddats
genom aren och dr mer aktivt vad
giller fler diagnoser. Sedan finns en
splittring mellan dldre blodarsjuka
med ledproblem och annat och yngre
personer med blodarsjuka som kan
leva sina liv ndstan som vem som helst.
Min relation med férbundet har inte
varit lika intensiv som Eriks, men jag
har hallit foredrag bade lokalt hari
Skane och nationellt. Ddremot har jag
aldrig deltagit i sommarliagren, det
skotte alltid Pia Petrini. Sedan tror

Erik Berntorp

"Jag drivs fortfarande
avatt [vllaide
luckor som [inns
inom forskning och
behandling.”

Erik Berntorp

jag att WFH méste vara bland de mest
vilorganiserade organisationerna
for ndgon diagnos som finns.

Ni har gjort betydande insatser
om forskning om blédarsjuka.
Vad skattar ni sjdlva hégst?

ROLF: -1 den hir dldern borjar man
fundera 6ver vilka spar man har satt.
Det 4r som att gd i sanden och ens fot-
spar suddas ut. Men tva saker kommer
att finnas kvar. Det forsta dr gene-
tiklabbet diar vi har analyserat alla
patienter i Sverige och Finland. Det
andra dr PedNet (European Paediatric
Network for Haemophilia Manage-
ment) som jag var med och initierade
och var ordforande for fram till 2022.

I dagdeltar 33 hemofilicenter i19 olika

Fodd: 1948 i Malmo. Bor: Malmo. Familj: Fru Kerstin som ar endokrinolog,
sex gemensamma barn och tretton barnbarn. Karriar: Specialist i invartes
medicin och hematologi och tidigare 6verlakare hematologi och koagula-
tionsmottagningen. | dag professor emeritus i klinisk koagulationsmedicin.
Forskning: Bedrivit omfattande forskning om hemofili och om von Wille-
brands sjukdom, och har bland annat skrivit flera larobécker. Fritid: Akt
Vasaloppet tio ganger, men sager sjalv att det nu ar 6verspelat eftersom
senaste loppet var for dver tio &r sedan. Ar ocksa certifierad fritids- och
kustskeppare. Det bdsta med Rolf: Att han har ett sddant djup som forskare.

Fodd: 1951 i Malmo. Bor: Malmé. Familj: Fru Lotta, som varit allmanléakare
och skollakare, tva barn och fyra barnbarn. Karriar: Specialist i pediatrik
och hematologi och 6verlakare i hematologi med inriktning koagulation
Professor i pediatrik och nu seniorprofessor vid Lunds universitet. Ord-
forande for PedNet i 6ver 20 ar. Forskning: Utvecklats genetisk analys

for barar- och prenataldiagnostik och riskmodeller for antikroppar. Byggt
upp PedNet och dess stora register for forskning. Fritid: Hemmafixare pa
lantstallet i Kdseberga. Det basta med Erik: Att man kan prata med honom

och séga “det héar blev inte bra”.
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lander och det finns 3 000 barn regist-
rerade, en guldgruva for forskningen.
ERIK: -Det som genast kommer upp
ar kartlaggningen av hiviSverige
och dven hepatit C. Det var ett vildigt
omfattande arbete med testning av alla
patienter och vi kunde koppla smittan
till vissa lakemedelsbatcher. En annan
sak 4r von Willebrandprofylax dir jag
startade ett stort internationellt nit-
verk. Jag har gjort mycket for att skriva
och informera om von Willlebrands
sjukdom som tidigare alltid har variti
skuggan av hemofili.

Vilken betydelse har Arosenius-
fonden haft och vad betyder det att
ni bada har slutat efter manga ar

i fondstyrelsen?

ERIK: -Jag har suttit i fondstyrelsen
itvd omgangar och i mer én tio ar. For-
utom rent monetira bidrag, viktigt inte
minst for forskare i boérjan av karri-
dren, har fonden 6kat synligheten av
blodarsjuka, bland annat via Arose-
nius Lectures vid internationella kon-
gresser. Att jag slutat betyder ingen-
ting. Allting har en borjan och ett slut
och ingen ar oersittlig.

ROLF: -Fonden har kunnat ge rese-
bidrag och forskningsbidrag till olika
yrkesfunktioner i hemofilivirden och
manga ganger till dem tidigt i karridren
nidr det 4r som svarast att fa bidrag.
Attvildmnar styrelsen betyder inget -
bra med nytt friskt blod och vi har god
atervaxt av kompetens!

I dag ar Rolf ar seniorprofessor och
driver genetiklabbet pa 20 procent.
Erik &r professor emeritus, hand-
leder och arbetar som vetenskaplig
konsult. Vad driver er att fortsétta?

ROLF: -Den hir typen av jobb blir
ett stort intresse eller hobby. Jag drivs
fortfarande av nyfikenhet och att hitta
genetiska monster som kan forklara
kroppsliga fenomen. Jag har friheten
att kunna arbeta pa 20 procent och
ocksd kunna séga att nureser jag ivig
pa tva veckor.

ERIK: -S4 linge nagon efterfragar ens
kunskaper ir det givande att fortsitta.
Iden hir dldern har man en erfarenhet
som dr ganska speciell. Jag drivs fort-
farande av att fylla i de luckor som finns
inom forskning och behandling. ®

Carina Jarvenhag

Hemolfilivardens
pionjareriSverige

Erik Jorpes (1894-1973)

Erik Jorpes var likare och professor i medicinsk
kemi vid Karolinska Institutet. Han blev den for-

sta att framstilla kemiskt rent heparin. Erik Jorpes
var ocksa mentor till manga framgangsrika forskare,
bland andra Margareta och Birger Blomback.

Erik Skold (1902-1980)

Overlikare Erik Skold startade Sveriges forsta blod-
central vid S.t Eriks sjukhus i Stockholm 1932. Hit
kom blodarsjuka patienter fran hela landet. Han
disputerade med en avhandling om samtliga kinda
familjer med blodarsjuka i Sverige.

Inga Maria Nilsson (1923-1999)

Professor Inga Maria Nilsson tillhorde tillsammans
med Margareta och Biger Blombéck en liten grupp
pionjiarer som ligger bakom dagens mediciner och
behandling av blodarsjuka. Inga Marie Nilsson var
den forsta som behandlade en patient med antihemo-
filifaktorn. En av hennes storsta vetenskapliga insat-
ser var ocksi att kartlagga von Willebrands sjukdom.

Olof Ramgren (1925-2004)

Olof Ramgren doktorerade med en kartliggning av
svenska hemofilifamiljer och utvecklade samtidigt
mottagningen for blodarsjuka patienter, bland annat
genom blodningsriskkort och ett system for diagnos-
registrering.

Margareta Blomback (1925-)

Professor Margareta Blombéack upptickte tillsam-
mans med sin make Birger Blombick en faktor som
framjar koagulationen. Den gavs namnet antihemo-
filifaktorn (AHF) och blev starten fér dagens profylax-
behandling. Hon disputerade 1958 pa blodets koagu-
lering och identifuerade ocksa det protein som sak-
nas hos personer med von Willebrands sjukdomen.

Birger Blomback (1926-200s)

Professor Birger Blombick upptickte tillsammans
med Margareta Blombéck antihemofilifaktorn
som lade grunden for dagen behandling av blodar-
sjuka. Han disputerade 1958 p4 en avhandling

om fibrinogen.
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Eva Sarman var ombudsman pa Férbundet
Blodarsjuka i Sverige aren 2000-2011, men
redan 1994 boérjade hon pa kansliet med
uppgiften att ta fram ett vardprogram.

"Vara [ysiska triflar
betvdde mycket”

ran borjan hade jag kanske inte tinkt

stanna kvar pa forbundet sa linge som jag

gjorde, men det dok hela tiden upp nya

spannande fragor att ta tag i. Jag uppskat-

tade att samarbeta med styrelsen, sjukvar-

den och andra patientféreningar. Handi-
kapprorelsen genom davarande HSO var en kraftisam-
hillet eftersom de samlade s manga olika férbund.

Det var ocksé vildigt intressant att delta i det inter-

nationella samarbetet med virldens blodarsjuka,
bland annat att vara med pa virldskongresserna som
arrangerades av World Federation of Hemophilia (WHF).
Forbundet hade #ven ett twinningsamarbete (6mse-
sidigt partnerskap) med Nepal Hemophilia Society,
Svenska medlemmar var mycket engagerade och reste
till Nepal och styrelsen for deras forbund kom hit.

MITT FORSTA UPPDRAG for forbundet var att ta fram ett
vardprogram for blodarsjuka och jag minns vikten av
att det skulle vara tydligt och lattforstaeligt aven for
patienterna.

Vardprogrammet 1ag sedan till grund f6r 10-15
faktablad om olika diagnoser och &ven ett blad om
kvinnor och blédarsjuka. Jag arbetade med en ung
doktor, Jan Astermark (numera professor i klinisk
koagulationsmedicin) och det var vildigt givande.

Ersittning till de som smittats av hiv och hepatit var
en stor fraga for forbundet och fortsatte att vara det
under manga at. Medlemmar fick ytterligare ersitt-
ning for att forbundet drev pa. Vi gav ocksa ut vit-
boken "Katastrof pa recept” 2005 som fick stor upp-
méarksamhet i media.
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Forbundet hade en relativt bra ekonomi vid den hir
tiden, bland annat for att Allminna arvsfonden var
vilvilligt instdllda och finansierade manga aktivi-
teter. Jag Agnade mycket tid at att gora ansokningar
och fa fram pengar till olika projekt.

SEDAN BETYDDE VARA fysiska traffar mycket for manga
medlemmar eftersom de var spridda ¢ver landet. Vi
fick ocksa manga samtal till kansliet och den person-
liga kommunikationen, dir Rose Mattson (kanslist)
spelade en stor roll, tror jag gjorde att manga sokte

sig till forbundet. Sarskilt for barnfamiljerna var det
viktigt att triaffa andra i samma situation. For barnen
var ocksd sommarligren betydelsefulla, diar kunde de
verkligen lira kinna varandra och blevi manga fall
vanner for livet.

Aven all information till medlemmarna var i hog
grad fysisk. Inbjudningar och annan information
skickades alltid ut via post eftersom bara cirka halften
avmedlemmarna var digitaliserade. Vi hade forstas
hemsidan, men for att vara drlig brydde jag mig inte
sarskilt mycket om den biten. I dag kan jag tdnka att vi
kunde ha varit lite snabbare pa den bollen.

Under min tid som ombudsman bérjade vi ocksa
bredda oss till fler diagnoser, som ITP. Vi fick en djupt
engagerad och kunnig ITP-grupp. Kvinnor och blo-
darsjuka borjade ocksa fa uppméarksambhet. Tidigare
hade de helt varit i skymundan av mdn med hemofili..

Meningsfullt dr det ord jag skulle anvinda for att
sammanfatta mitt yrkesliv pa forbundet. Det dr ocksa
darfor jag blev kvar sa pass linge. @

Eva Sarman



Han har

band ti

Patrick Thomenius har lange varit
engagerad i Forbundet Blodarsjuka

i Sverige, men med smabarn och ett
kravande jobb har han tillfilligt trap-
pat ner. Banden till forbundet tanker
han dock aldrig klippa.

-Jag tror det dr bra att ta en paus
och sedan komma tillbaka med ett
delvis annat perspektiv. Nu tanker jag
framst pa mina déttrar som har mild
blédarsjuka, sdger han.

atrick Thomenius, som har svar
hemofili A, har blivit inter-
vjuad flera gdnger i Gensvar
genom aren. [ det allra for-
stareportaget dr han 13 4r och med for
femte gdngen pa forbundets sommar-

ett starkt &
forbundet

liager for blodarsjuka barn. Pa bilden
injicerar han sig med faktorkoncen-
tratihanden och siger att det inte
kanns eftersom han alltid sticker sig pa
samma stélle.

-Denintervjun minns jag faktiskt
inte, men jag har alltid tagit min med-
icinihanden, forst varje dag, sedan
varannan och till sist var tredje dag,
siager Patrick som numera tar ett lang-
verkande preparat.

HAN FICK SIN DIAGNOs redan nir han var
fyra manader. Hans mamma, moster
och mormor ir barare och troligen har
blodarsjukan funnits i slikten sedan
lang tid tillbaka.

-Om man gar tillbaka i tiden ser man

Sanna hartva dottrar
med mild blédarsjuka..
A L

att det finns unga grabbarislikten som
har dott i fortid, men exakt hur langt
tillbaka det striacker sig vet vi inte. For
mig har nog blodarsjukan alltid varit
ennaturlig del av vardagen och jag har
alltid haft en positiv syn pa diagnosen.
Den har gett mig s mycket i form av
socialt umgidnge och gemenskap genom
forbundet.

PATRICK HAR HAFT NARA band till for-
bundet 4nda sedan han som attaaring
akte pasitt forsta sommarliager. Sedan
var han ordférande for divarande ung-
domskommittén och satt flera ar i for-
bundsstyrelsen, dir han fortfarande
har kvar den viktiga posten som valbe-
redningens ordférande.
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Han séger att forbundet fortfarande
betyder lika mycket, &ven om han inte
ar lika aktivsom tidigare.

-Det behovs ett starkt forbund dven
nir allt fungerar bra med medicinerna.
Det dren trygghet att veta att dar finns
alltid aktuell information, till exempel
om nya preparat. Varje ny familj som
far ett blodarsjukt barn behover ocksa
fa stod och utbildning. Jag tror inte att
behovet av att triaffa andraisamma
situation forsvinner med kommande
generationer.

PATRICK VERKAR HA ett vildigt okompli-
cerat forhallande till sin diagnos och
sina mediciner. Det skiljer sig stort fran
hur det var for en dldre generation med
svar hemofili. De hade forst inte till-
gang till mediciner och fick leva med
sméirta och blodningar - och sedan
drabbades de av likemedelskatastrofen
med virussmittade preparat.

-Den dldre generationen har haftsa
mycket annat att kimpa med, som hiv
och hepatit. Det gir inte ens att jam-
fora med hur jag har haft det, men med
det sagt finns det personer i min adlder
som kdmpar med sin blodarsjuka, till
exempel de som fick antikroppar. Jag
har nog hanterat min sjukdom delvis
genom att vara bra pa saker. Omjag ar
bast pa idrott dr det ingen som kan sidga
attjagar sjuk.

PA FRAGAN om DET alltid har fungerat
bra med hans egen medicinering sva-
rar Patrick ja, men med undantag aven
riktig jobbig blodning i foten, som inte
ville ga 6ver, nir han var runt 22 ar.
-Datestades jag for antikroppar,
men jag klarade mig. For mig har det
alltid varit viktigt att 4ga min diagnos
och darfor harjaglart kinna min
kropp och list pA mycket om blo-
darsjuka. Nir jag var ganska liten sa
ocksd min mamma att "alla har nat
att kimpa med” och det har jag verk-
ligen tagit till mig. Jag har blédarsjuka,
men de flesta andra har ocksa nagot,
antingen fysiskt eller psykiskt, siager
Patrick.

DEN SENASTE INOM behandling av blo-
darsjuka dr genterapi och pa fraigan om
han skulle 6verviga det svarar Patrick
ja, trots att han har en vidlfungerande
behandling.
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"NAr jag var ganska
liten sa ocksa min
mamma att ‘alla har
nat att kKimpa med’
och det har jag verk-
ligen tagit till mig.”

-Jag skulle hoppa pa genterapi om jag
fick chansen. Det dr inte svart att ta
min medicin, men det 4r ett extra
moment i vardagen och just nu ar det
ganska tajt. Det dr ocks4 lite bokigt nar
man ska resa och om nagot hinder niar
man dr bortrest. Men jag skulle lisa pa
noga och kolla upp eventuella risker.
Vivetinte riktigt vad som kan hinda i
framtiden om vi gar in och fordndrar
véra gener.

EN ANLEDNING TILL ATT Patrick har trap-
pat ner pasitt engagemang i forbun-
det 4r hans tva dottrar, som snart ir tre
respektive ett ar. Med barnen och ett
kriavande jobb som konsult inom pen-

ningtvitt och regeleterlevnad riacker
inte tiden till s mycket annat.

Patrick berittar att bada hans
dottrar har mild hemofili, vilket ocksa
har gett honom nya perspektiv pa hans
egen diagnos.

-Till en borjan jamforde jag nog
deras diagnos med min egen och tyckte
det var jittebra nir den dldsta tjejens
koagulationsnivaer lag pa 28 procent.
Sa hogt ligger jag bara det forsta dygnet
efter att jag har tagit min medicin. Nu
inser jag att de har en helt annan pro-
blematik 4n min egen. Diar har min
sambo varit jatteduktig pa att lyfta tje-
jernas perspektiv.

FORALDRASKAPET INNEBAR ocksi att
bade Patrick och hans sambo ser fram
emot familjetriffar och kanske som-
marliager for dottrarna i framtiden.

-Idag tinker jag mer pa deras fram-
tid An min egen. Darfor tycker jag det ar
vildigt bra att forbundet breddas och
pratar mer om andra diagnoser 4n svar
hemofili. Aven om de dldre med hemo-
fili har en sirstdllning pa grund av alla
svarigheter. Samtidigt kan vi inte ha ett
forbund enbart fér dom, utan vi maste
lyfta andra diagnoser och inte minst
de svarigheter som moter kvinnor och
blodarsjuka, siger Patrick. @

Carina Jarvenhag

'J

r--
Mild hemofili och
anlagsbérare

Patrick Thomenius

F6dd: 1990 i Stockholm. Diagnos: Svar hemofili A. Familj: Sambon
Sanna och tva déttrar. Bor: | Stockholm. Aktuell: Ordférande for
valberedningen och medlem i férbundet sedan han var barn. Har ocksa
varit ordférande for ddvarande ungdomskommittén och ledamot av
forbundsstyrelsen. Karriar: Expert pa penningtvatt och produktansvarig
pa foretaget Nordkyc, dar KYC star for Know your customer. Master-
examen vid Stockholms universitet med inriktning finans. Fritid: Umgas
sa mycket som mojligt med familjen. Drivkraft: Skapa en ljus framtid

for sina dottrar och arbeta for att alla personer med nagon form av
blédningsrubbning har tillgang till bra behandling och mediciner.



Revolution
Kraver passion.

| mer an ett sekel har vi bidragit till
att forbattra halso- och sjukvarden
genom forskning och utveckling av
diagnostik och lakemedel. Framtidens
precisionsmedicin med avancerad
diagnostik, datakallor och innovativa
behandlingar sakerstaller ratt
behandling for ratt patient vid ratt
tidpunkt.

Vifortsatter att samarbeta med dem
som delar vart mal; att framja vetenskap
for mansklighetens skull.

Roche AB, Arvid Tydéns allé 7, 171 69 Solna.
Tel. 08 726 12 00, www.roche.se
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CAMPANJERNA

Férbundet har drivit ordkneliga fragor, projekt
och kampanjer genom aren. Har &r ett litet urval.

Lang kamp for
ersattning

Ett Oppet sar i Forbundet Blodarsjuka i Sveriges historia ar att ett stort
antal blodarsjuka smittades av hepatit C och hiv av sina mediciner.
Genom aren har forbundet genomfort flera kampanjer for fa upprattelse
- och inte minst ersattning - till de som drabbades.

etvariborjan av1980-

talet som det stod klart

att 104 personer med

svar hemofili hade fatt

hiv av sina faktorkon-

centrat. Dessutom hade
omkring 400 personer smittats med
hepatit C, somivissa fall ocksa dr en
dodlig sjukdom.

FORBUNDET HAR DRIVIT frigan om ersitt-
ning till de smittade bade genom Like-

medelsforsikringen och till regeringen.

Bade borgerliga och socialdemokra-
tiska socialministrar har uppvaktats,
men nagon ursikt fran staten for det
intraffade har aldrig de drabbade fatt.
Olika engangsbelopp mellan 270 000
och 350 000 kronor per person har
betalats ut till de hiv-smittade blodar-
sjuka for den psykiska skada som
smittan innebar. I de fall dir personer
utvecklade aids betalades ytterligare
ersittning ut, upp till ett belopp av tva
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miljoner kronor, som vid den tiden
var maxbeloppet i Likemedelsforsak-
ringen. Nagra ir senare hojdes liv-
rantan for ett antal hiv-smittade blo-
darsjuka personer.

ERSATTNINGEN TILL DE hepatit C-smit-
tade har varierat pa grund av den si
kallade skilighetsbedémningen som
finns i Likemedelsforsikringens vill-
kor. Ersittning betalas inte ut om
grundsjukdomen anses vara svarare in
den skada som likemedlet gett upphov
till. Om man har en allvarlig grund-
sjukdom bedoéms det som rimligt att
man far tala en hogre grad av biverkan
4n om man har en lindrigare variant.

Darfor fick personer med mild blo-
darsjuka som drabbades av hepatit C
ersiattning enligt Likemedelsforsak-
ringens normala regelverk medan de
som hade medelsvar och svar form inte
var berittigade till ersittning.

Redan 1994 borjade forbundet driva

fragan om ersittning till alla blodar-
sjuka som hade smittats med hepatit C,
men 2001 fattades beslut i en skilje-
nimnd attingen ersittning skulle
betalas ut till dem med medelsvar och
svar blodarsjuka. Grundsjukdomen
ansags for allvarlig, men beslutet
kritiserades starkt av forbundet och
Socialdepartementet beslot att se 6ver
Likemedelsforsikringen.

EN POSITIV VANDNING kom hosten 2001
di Lakemedelsforsikringen dnda
beslutade att betala ut en engangser-
sittning pa 250 000 kronor per person
for psykiskt och socialt lidande till alla
blodarsjuka personer som hade smit-
tats av hepatit C, totalt 447 personer. Det
ar ett av de storsta skadestainden som
delats ut till en enskild patientgrupp.
2014 kom nya effektiva mediciner
mot hepatit C. Forbundet var padri-
vandeiatt det skulle ges till alla blodar-
sjuka, vilket skedde efter ett par ar. @



Mer om kampanjerna

2 O O 3 skriver forbundet brev till Social-
styrelsens smittskyddsenhet om
behovet att spara och erbjuda behandling till
personer med von Willebrands sjukdom (och
mild hemofili) som kunde ha smittats av hepatit C -
vid en tillfallig behandling.

ger férbundet ut =

2 O O 5 vitboken “Katastrof pa

recept” om ldkemedelskatastroferna.
Nagot som ocksa uppmarksamma-
des stort i massmedia.

Det rodgula bandet vill
uppmarksamma hepatit

som ett folkhélsoproblem 2 O O 8 erkéanner davarande socialministern
Goran Hagglund vid en uppvaktning

frén forbundet att det blivit
medelsférsakringen. Sedan

2013 startar forbundet k njen "Aldrig
igen” med ett 6ppet ill social-
minister Géran Hagglund.

Réda bandet skapades 1991 2 015 driyer férbupdet Pé for
och dr den internationella smittade blédarsjuka sk

symbolen for hiv/aids. till den nya effektiva behandlingen.

systemfel” i Lake-

FLER PROJEKT AT T MINNAS

Nagra uppmarksammade projekt har bland annat
handlat om Nepal, unga och kvinnor.

Stort engagemang for Nepal

I mer dn 20 ar stottade forbundet Nepal Hemophilia Society (NHS) i ett
twinningsamarbete. Under dren dkte manga medlemmar till Nepal for att
erbjuda sitt stod. Under samarbetets gang fick hundratals personer med
hemofili en diagnos, flera sjukhus inrittade en avdelning

for hemofili och den nepalesiska staten har lovat finansiera
vard och behandling. NHS startade ocksa tidigt i projektet en
mammagrupp for att motverka att kvinnor som foder en blo-
darsjuk son forskjuts av sin familj. Andra aktiviteter 4r ung-
domsgruppen samt barn- och familjeldger.
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Hon satte fokus pa
kvinnor och blodarsjuka

Brita Tornell arbetade med ett arv-
fondsprojekt pa FBIS aren 2006-
2008. Samtidigt drog hon drog igang
manga andra aktiviteter, som kvinno-
natverket och familjetraffar, som har
betytt mycket for forbundet.

-Mest stolt ar jag nog 6ver att vi
satte fokus pa kvinnor och blédar-
sjuka. Nagot som jag gjorde tillsam-
mans med medlemmarna, sager hon.

rita Tornell arbetar i dag pa
Myndigheten for delaktighet i
Sundbyberg. P4 samma gata,
Sturegatan, 1dg FBIS aren hon
arbetade dir. Aven om det gamla huset,
som inrymde flera andra patientféren-
ingar och davarande HSO, nu ar rivet.
~Aren pa FBIS blev ganska avgo-
rande for min fortsatta yrkeskarriar.
Det var forsta gdngen jag arbetade med
tillganglighetsfragor och i dag jobbar

jag med funktionshinderspolitiken pa

ett mer overgripande plan. Det hiftiga

med att jobba pa ett sa litet forbund var
att man verkligen kunde gora skillnad,
sidger hon.

BRITA ANSTALLDES PA FBIS genom ett
arvfondsprojekt med fokus pa att hitta
aktiviteter for blodarsjuka familjer.

P4 kansliet jobbade d4 redan ombuds-
mannen Eva Sarman och kanslisten
Rose Mattsson. En av Britas forsta upp-
gifter blev att arrangera traffar for blo-
darsjuka familjer.

-Jag mirkte hur otroligt viktigt det
var for fordldrar med blodarsjuka barn
att traffa andra i samma situation. De
fick se hur andra foridldrar var med sina
barn och kunde se hur barnen lekte och
sprang omkring. En del barn, speciellt
iutlandsfodda familjer, levde ndstan
instingdaisina hem eftersom for-

Kvinnoprojektet far stéd av Arvsfonden

Efter manga ars entriaget arbete far forbundets kvinnoprojekt stod av Allmidnna
arvsfonden. Man tilldelas medel under tre ar for att sprida information om att
kvinnor ocksa kan ha blodarsjuka. Projektet rivstartade med att Emma Hem-
berg, som forst intervjuades i Gensvar, hamnade pa Metros forstasida. Kvinno-
projektet gav ocksi ut broschyren ”Var d4r Mary?” om en fiktiv karaktir som
bloggar om sin "blodiga” historia. Ett annat sidtt man spred information pa var
att delta i konferenser, bland annat med skolskoterskor.

dldrarna var sa oroliga 6ver att nagot
skulle hinda.

Brita tog ocksa kontakt med Agrenska,
som ir ett nationellt kompetenscen-
trum for sdllsynta diagnoser, i Gote-
borg. Tack vare att Brita hjdlpte dem att
soka pengar frin kommunen kunde
nagra familjer som hade barn med anti-
kroppar tillbringa en vecka dér.

-Det 4rjag vildigt n6jd med eftersom
Agrenska ir ett fantastiskt stille for
barn som har flera funktionshinder.
Det hir var familjer som hade det jiat-
tetufftivardagen och det var guld virt
att fa komma ifran en stund.

BRITA INITIERADE OCKSA, tillsammans
med medlemmen Lena Britz, ett fokus
pa kvinnor och blodarsjuka. Nagot
som till en borjan vickte ett visst mot-
stand inom forbundet. Fram till dess
hade blodarsjuka varit synonymt med

B =
Samverkan med TLV

Under aren har Tandvards- och likemedelsformansverket (TLV) gjort flera omprov-
ningar av om faktorkoncentraten ska finnas kvar i hogkostnadsskyddet. Varje ging
har forbundet varit delaktig i processen och fort fram argument om varfor det dr sa
viktigt med en trygg och sidker profylax. Den senaste omprovningen skedde 2017 av
tio faktor 8-preprat for hemofili A. Efter att lakemedelsbolagen gjort prissankningar
pisammanlagt 37 miljoner kronor blev alla preparat kvar i hogkostnadsskyddet.

Ny prévning av
blédarsjukas mediciner
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hemofili, som i huvudsak drabbar min.

- Vissa tyckte att det var ointressant
eftersom kvinnor "bara” dr biarare av
sjukdomen och inte har nagra symp-
tom. Men nir vi borjade samla in kvin-
nornas berittelser handlade det om
svara blodningar efter missfall och
forlossningar, plagsamma menstru-
ationer samt skuld och skam 6ver att
ha overfort sjukdomen till sina soner,
sdger Brita.

TILLsAMMANS MED studieforbundet
Bilda gav man sedan ut ett studiemate-
rial med kvinnornas berittelser. Brita
startade ocksa ett kvinnonitverk och
lyfte in kvinnofragorna pa forbundets
kongresser.

-Jag ar forvanad over att forbundet
inte hade tagit upp det tidigare. Nar
man inte pratar om kvinnor och blo-
darsjuka upplevs det som normalt att
hariklig mens eller att bloda mycket
efter en forlossning. Darfor dr det sa
viktigt att frigorna uppméirksammas.
Detleddeisin tur till ett paradigm-
skifte och man forstod att &ven kvinn-
liga barare har fysiska symptom
forutom psykologiska utmaningari
form av skuld och skam, siger Brita.

KVINNONATVERKET BLEV sedan till kvin-
nokommittén, ett projekt som finan-
sierades av Allmédnna arvsfonden, som
har bidragit till att 6ka kunskapen om
kvinnor och bloédarsjuka bade inom
och utanfor forbundet.

"Vissa tyckte att det
ar ointressant
eftersom kvinnor
‘bara’ ar barare av

sjukdomen och inte

har nagra symptom.”

Refill fyllde pa med kunskap

Handlingsplan for

/\,\

Refill drevs under flera ar genom davarande ungdomskommittén for att fa fler ungdomar
att engagera sig i forbundet. Projektet omfattade &ven ungdomar i de andra nordiska

landerna. Refill gav deltagarna kunskaper savil om sin sjukdom och behandling som om
forbundets verksamhet. Projektet tog ocksa fram informationsfilmerna Hemofilins ABC.

P4 fragan om hur vardagsarbetet pa
kansliet fungerade under hennes tid
svarar Brita att mycket kraft 4gnades at
medlemsfragor.

-Pa den tiden var FBIS mer socialt
inriktat och hade inte kommit s lAngt
iattdriva fragor sjilva, dven om det
kom en del remisser. Kdarnan i verk-
samheten var att ta hand om medlem-
marna. Det var vildigt manga samtal
och fragor till kansliet. Det hir ledde
till lite diskussioner eftersom jag sag
minroll att driva projekten medan de
andraville att jag skulle vara en allmén
resurs pa kansliet, sdger Brita.

EN STOR FRAGA soM puttrade under ytan
var de drygt 100 blodarsjuka som hade
smittats med hiv av sina mediciner pa
1980-talet. Aret innan Brita borjade

pa kansliet gav forbundet ut vitboken
”Katastrof pa recept - en vitbok om
lakemedelsskador”. FBIS drev ocksa
fragan om ersittning till bade hiv- och
hepatitsmittade, men 4ndé var det fi
om ens nagon hiv-smittad medlem som
ville trida fram oppet.

-Detlag som ett osynligt raster over
den fragan, vilket gjorde att valdigt fa
utanfor forbundet kiande till likeme-
delskatastrofen. Det fanns ocksa en

HEMOFILINS

ABC

utbildning,fbis.se

barn med blodarsjuka *

borjar skolan

Barn med blodarsjuka

Nér barn med blodarsjuka borjar forskolan eller skolan dr det manga som
behover informeras om diagnosen. Darfor tog forbundet fram en checklista,
handlingsplan och informationsmaterial fér skolor som kunde laddas ner
fran hemsidan bade av fordldrar och lirare. Den informationen samlades
2022 itrycksaken "Nar barn med blodarsjuka borjar skolan”.
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2006
startar familjelivs- /_S 2008

- enorm skuld hos mammorna som hade
gett sina soner det infekterade ldke-

. . I's
medlet och en allmén kénsla av att pr?i(teft osom borjar 2 O O 7 kommer boken
det var missbrukare och homosexu- ytta fragan om inno- f A
1 ek hiv. inte vi. shzer Brici ] kvinnors problematik startar ett kvinno Kvinna och blodar-
? is_(.)gl ¢k nlv, inte Vi, sager brita oc i férbundet natverk och till den sjuka i samarbete
ortsitter: ’ forsta traffen i med ABF.
-Vi far samtidigt inte glomma hur Stockholm kommer

det var nar aids kom med krigsrubriker 32 deltagare.

itidningarna och enorm riadsla for

smittan isamhallet. 2 O O 9

2008 SLUTADE BRITA pa FBIS och gick H : bildas f(.f.ol’-
over till Handisam, som sedan blev M IIStO!Par k‘."nnor bundets k.VI[1I"IO-
Myndigheten for delaktighet. En l4r- och bloda rSj u ka kommitteé.

dom hon tog med sig ar vikten av att
arbeta tillsammans med dem som verk-

ligen berors av en fraga. P )

-FBIS var en viktig grund for mitt 2016 2015
fortsatta arbete pA myndighet eftersom lanseras kampanjsidan genomfér projektet
visamarbetade med andra patientor- blodarsjuk.nu dar flera riktade informa-
ganisationer och ddvarande HSO. Det . YfiRRGI? iREiT tionssatsningar
fanns valdigt mycket engagemang och 2 018 forbundet berattar mot sjukvard och

kunskap inom férbundet. Det var haf-
tigt och den tiden ligger mig varmt om
hjartat! Jag gar fortfarande in pa FBIS:s
hemsida och kollar vad som hiander. ®
Carina Jarvenhag

Arvsfondsprojektet sina historier. allmanhet.

avslutas. r\/

O

9 46 upplever
% oro pa

grund av sin von
Willebrands sjukdom’

1. Fran webbundersékning genomférd bland Férbundet Blodarsjuka
i Sverige’s medlemmar for Takeda Pharma AB av Signifikans AS, mars 2022.
Totalt antal respondenter: 72.

Ungefar en procent av befolkningen drabbas av

von Willebrands sjukdom (vWS). Nu finns en ny
samlingsplats for information om sallsynta halso-
tillstdnd dar du som &r drabbad, &r anhérig eller bara
intresserad, bland annat kan lara dig mer om von
Willebrands sjukdom och hur det ar att leva med den.

OVANLIGT.SE

Takeda Pharma AB, Tel: 08-731 28 00, www.takeda.se

N
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-RAMTIDEN

Vilken roll ska forbundet spela i framtiden?

Stora steg tas inom behandling och digitalisering
av sjukvarden. | en tid av férandring behovs

en stark rést och ocksa engagerade medlemmar.

Hon vill forandra
forbundetitakt

med tiden

Agneta Havsengen tog over som ordforande for Forbundet*

i Sverige mitt under pandemin 2020. Det var en omtumlande tid med

stora forandringar bade for forbundet och samhallet i stort.

—-For mig ar det viktigt att forbundet forandras i takt med tiden sa att
vi ar relevanta och intressanta for vara medlemmar, sager hon.

drjagringer upp Agneta
Havsengen dr det drygt
tre ar sedan hon valdes
till ordférande vid
forbundets kongress
ioktober 2020. Det 4r
ocksa ett par manader sedan forbundet

hade en stor medlemstriffi Goteborg
for alla medlemmar 6ver 16 ar.

Det dr en nydaning jamfort med tidi-
gare ar dd medlemmar brukade triffas

imindre grupper som dldregrupp och
kvinnogrupp. Férdndringen beror

dels pa att forbundets vill riva grénser
mellan olika grupper, dels att behovet
av fysiska traffar tycks ha minskat efter
pandemin.

-Vistrivar ocksa efter att vara ett
forbund, utan olika grupperingar. Vi
vill att kvinnor och min, gamla som
unga kan triffas samtidigt och lira av
varandra. Nadr vi vil satsar pa en fysisk

traff dr det viktigt att alla kinner sig
vilkomna. Kortare moten i mindre
grupper ir de flesta vana vid att ha digi-
talt efter pandemin, siger Agneta.

HON MENAR sJALV att kommunikation
4r en viktig nyckel om Forbundet Blo-
darsjuka i Sverige ska vara fortsatt rele-
vant for sina medlemmar. Det 4r ocksa
nagot som ligger Agneta nira och iar
hennes yrke. Hon arbetade i flera ar
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FRAMTIDEN

som kommunikations- och marknads-
chef'pd ett foretag inom resebranschen.
Sedan 2022 4r hon kommunikations-
chef pa Sodra Innovation.

- Hur vi kommunicerar styr vara
beteenden. Jag tycker om att triaffas
fysiskt och ldsa en papperstidning som
Gensvar, men nir unga manniskor
letar efter information gar de in pa
sociala medier som Tiktok. Det dr ett
behov som vi maste finga upp i fram-
tiden, men som en ideell féorening med
begrinsade resurser dr det svart att
vara forst med det senaste.

Som hela Foreningssverige brottas
forbundet med fragan om hur man ska
attrahera nya och yngre medlemmar.

-Gladjande 4dr att vi har en livaktig
ungdomsgrupp, till exempel var det
manga fler ungdomar pa medlems-
triaffen 4n vi hade raknat med, som
bade umgicks med varandra och med
andra, siger Agneta.

PA MEDLEMSTRAFFEN blev det ocksa tyd-
ligt vilka framsteg som har gjorts inom
vard och behandling av blodarsjuka de
senaste aren. Den snabba utvecklingen
inom biomedicin har lett till en mangd
nya likemedel fraimst for hemofili och
for dem som har antikroppar mot den
traditionella behandlingen. Med pa
medlemstriffen var bland andra Nic-
las Nilsson, en av de forsta i Sverige som
fatt genterapi for sin svara hemofili B.

-Behovet av forbundet blir mindre
nir allting fungerar braivardagen med
medicin och behandling. Samtidigt
kommer inte genterapi att fungera for
alla. Fortsatt d4r en av forbundets vik-
tigaste fragor att virna en trygg och
tillginglig behandling for alla, siger
Agneta och tilligger:

-Jag tror att vi generellt som forbund
maste bli tydligare och vaga prioritera
ett mindre antal fragor.

DET AR ocksA viktigt att vara pa tarna
och lyssna till medlemmarnas dénske-
mal. Som ett led i detta har forbundet
haft en enkit pa hemsidan i november
och december, dir den som ville kunde
svara pa fragor om verksamheten och
vilka aktiviteter man skulle vilja ha.
-Om viska kunna skapa mervirde
for alla vira medlemmar méste vi veta
vad de vill. Vimenar inte att alla maste
engagera sig aktivt i forbundet, men

28 « GENSVAR NR 1/2024 JUBILEUMSNUMMER

"Det dr spdnnande

att arbeta med en

sa blandad grupp med
minniskor, men som
alla har samma

driv att gora livel

béttre [Or personer
med blodarsjuka.”

det 4r valdigt uppskattat om man delar
med sig av sina tankar.

AGNETA AR NOGA med att podngtera att
Forbundet Blodarsjuka i Sverige ar ett
forbund for alla som har nagon form
av blodningsrubbning och for béarare.
Medan det i dag finns vildigt effektiva
mediciner for klassisk blodarsjuka,
eller hemofili, aterstar manga frage-
tecken vad giller von Willebrands sjuk-
dom, ITP och mer ovanliga blodnings-
rubbningar.

-Vihar bytt vart engelska namn
fran "hemophilia society” till "society
for bleeding disorders” och det 4r ett
uttryck for att alla dr lika vilkomna
iforbundet. Vi behover ocksd manga
medlemmar for att fA genomslag for
vara fragor, siger Agneta.

1 AR AR ETT JUBILEUMSAR fOr FBIS som

firar 60 ar av erfarenheter. En forand-
ring som har skett under de aren dr att
forbundet inte lingre enbart 4gnar sig
ar sociala aktiviteter, utan ocksa dren

intressepolitisk kraft som arbetar for
att paverka beslutsfattare och politiker.

-Det dr latt att ta for givet att den
vard och behandling vi haridag
kommer att vara for alltid, men ingen
kan sdga sikert vad som hinder i fram-
tiden. Darfor ar det viktigt for alla med
blédningsrubbningar att férbundet
finns och hiller sig a jour med det som
hiander inom politiken som paverkar
vard och behandling. Det 4r ocksa en
trygghet att veta att hos oss finns kor-
rekt och relevant information.

PA FRAGAN VAD hon sjilv har ldrt sig
under sina tre r som ordférande svarar
Agneta att det bland annat inneburit
ett helt nytt arbetssitt jaimfort med det
hon 4r van vid fran arbetslivet.

-Jag har fatt ldra mig ett demokra-
tiskt arbetssitt. I forbundet dr det
majoriteten som bestimmer och det
innebir att man tillsammans méaste
arbeta fram och forankra de forslag
som det ska fattas beslut om. For mig
personligen dr det varit en lardom och
enny erfarenhet, siger Agneta.

DET MARKS OCKsA att hon tycker det 4r
roligt att representera forbundet i olika
sammanhang.

-Roligast dr att fi vara med och bidra
och kunna paverka till det bittre och
faktiskt traffa médnniskor som jag inte
hade traffat annars. Det 4r spAnnande
attarbeta med en sa blandad grupp
med méinniskor, men som alla har
samma driv att gora livet béttre for per-
soner med blodarsjuka. Det har varit
vildigt berikande! ®

Carina Jarvenhag

Agneta Havsengen

F6dd: 1974 i Mariestad. Bor: | Stravalla i Halland. Nar vi traffades bodde
jag i Goteborg och min man i Halmstad och vi ville hitta nadgot mitt-
emellan. Familj: Mannen Andreas och barnen Axel, 12 &r och Annie 9 ar.
Aktuell: Ordférande for Forbundet Blédarsjuka i Sverige sedan oktober
2020. Karriar: Magisterexamen i foretagsekonomi samt utbildningar i
journalistik. Kommunikations- och marknadschef pa reseféretag i 13 ar.
Sedan 2022 kommunikationschef pa Sodra Innovation. Intressen:
Tycker om att vara utomhus och paddla kajak och aka langdskidor. Laser
ocksé valdigt manga svenska forfattare. Viktiga fragor fér férbundet:
Att attrahera fler medlemmar och att vara relevant och tillgangligt.
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ALLA BAR

Hemofili (eller i dagligt tal "blédarsjuka”) &r en sallsynt 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 dver 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



FRAMTIDEN

Kanslichef Therese Backus
spelade en viktig roll nar
forbundet stéllde om till ett
digitalt arbetssatt.

Foroundet

Pandemin handlade inte bara om
virus och smitta, utan den medférde
ocksa en snabb omstillning av hela
samhallet. Forbundet Blédarsjuka i
Sverige var inget undantag.

et 4r pd varen 2020 som

davarande ordféranden for

Forbundet Blodarsjuka i

Sverige, Monika Westberg,
meddelar i Gensvar att alla fysiska
aktiviteter som sommarliger och
arets kongress dr instdllda pa grund
av pandemin. D4 hade covid-19 lam-
slagit storre delen av virlden.

Det blev ocksa en annorlunda start
for nuvarande ordférande Agneta
Havsengen som pa hosten samma
ar tog over som ordféorande efter en
digital kongress. I sin forsta ledare i
Gensvar uttrycker hon en férhopp-
ning om att alla ska kdnna att for-
bundet dr en trygg och tillginglig
plats trots avsaknaden av fysiska
traffar.

UNDER 2021 ToG forbundet tillfillet i
akt att erbjuda ett storre antal digitala
samtal och foreldsningar, bland annat
om hemofilivirden, nya likemedel
och om kvinnor och blodningsrubb-
ningar.

-Jag tycker att vi var ganska snabba

30 + GENSVAR NR 1/2024 JUBILEUMSNUMMER

FOTO: ANETTE ANDERSSON FAHLKVIST

med att stdlla om. Vi utvecklade digi-
talamoten och utbildningar samtidigt
som forbundsstyrelsen och regionfor-
eningarna fortsatte att ses pa distans
En del regionforeningar erbjod dven
digitala traffar for medlemmarna,
siager kanslichef Therese Backus.

HON KONSTATERAR ATT det digitala
arbetssittet dr hir for att stanna, vil-
ket ocksd innebar att forbundet kan
fa ut mer av sina begrinsade medel,
bland annat genom snabba och effek-
tiva Zoommoten i styrelsen.

-Det dr pa gott och ont att man ar
mer selektiv med att ses fysiskt. Sty-
relsen viljer &ven Zoom utifran ett
miljotank, men viser ocksa att vara
medlemmar 4r mer dterhallsamma
med att resa. Det paverkarisin tur
hur vi planerar var verksamhet. @

Carina Jarvenhag

"Jag tycker att vi var
ganska snabba
med att stilla om.
Vi utvecklade digitala
molten och
utbildningar.”

Farreoch *
storre moten

Forbundet satsar pa storre moten for
alla medlemmar, i stédllet for att mindre
grupper traffas utifrin olika intressen,
till exempel dldre och kvinnor. En
anledning ar att ett minskat intresse
bland medlemmarna av att tréffas
fysiskt efter pandemin. @

Nyfiken pa varat
Las mer pa fbis.se

Alltfler avancerade
behandlingar

Utvecklingen sker snabbt inom behand-
ling av blodarsjuka. Det kommer hela
tiden nya liakemedel och metoder. For-
bundet haller sig 4 jour och ijanuari
bjod man in till webbinarium pé temat
*Vard till vilket pris?” med TLV (Tand-
vards- och likemedelsformansverket)
och Radet for nya terapier. @

60-arsdagen
firasi
september

Alla medlemmar bjuds in for att
fira forbundets 60-arsdag
den 6-9 september. Det blir bade
foreldisningar om forbundets
historia, vardens framtid och
mycket annat. @



GENSVAR VET VAD SOM HANDER

Reportage, portratt och medicinska artiklar,
i 6ver 40 ar har Gensvar haft koll pa laget.

Gensvar

Blodarsjukas mediciner
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