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Tillbakablick

Sa har sdg Gensvar ut 2014 nar forbun-
det firade 50 ar med en konferens i
Stockholm. En av talarna var Erik Stahl
som bokstavligen kladde av sig infor
publiken nér han berattade in sin
ovanliga immunbristsjukdom.
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Tre medlemmar om att
leva med sin diagnos
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Kronikan 16

Aldre kan minska

mangden mediciner 18 det har numret av Gensvar har vi fokus pa ovanliga
blodningsrubbningar. Nagot som linge inte upp-
Férbundet mirksammades tillrackligt med f6ljd att manga

leditysthet och aldrig fick ndgon diagnos. Vi har
intervjuat tre medlemmar som berittar om sina erfaren-
heter. Vi berattar naturligtvis ocksid om den stora
Internationell traff om ITP 22 jubileumshelgen i Nykoping, dir forbundet firade sina
60 ar med bade fest och allvar.

Aroseniusfonden
avtackar tre trotjanare 20

Tack till alla vara Ha en nojsam ldsning!

engagerade

medlemmar! Tyck till om var tidning!
Sidan 15 info@fbis.se
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Ge oss rimliga

forutsittningar

ivilsamhalleti Sverige drabbas hart nar de statliga
anslagen minskar som de har gjort de senaste aren.
Det handlar bland annat om studieforbund, folkhog-
skolor och kulturverksamhet.
Viser en liknande utveckling riktade mot oss inom
funktionshinderrorelsen. Forbunden far ett arligt
bidrag fran staten och detta har inte hojts sedan 2015. Daremot har
antalet organisationer som ska dela pa bidraget 6kat avsevirt, frin
50 4ar 2000 till 68idag. Samtidigt stiger &ven kostnaderna for per-
sonal, lokaler, material och tjanster. Det betyderirealiteten att det
statliga stodet till funktionshinderrorelsen har minskat rejilt.
I'skrivande stund kommer nu besked fran regeringen att stats-
bidragen kommer att h6jas med tio procent under en trearsperiod.
Det innebér en liten forbattring for
ett mycket urholkat statsbidrag,

men framgent maste det fortsitta o

hojas itakt med kostnaderna bland VI I I d u

annat for Ioner och hyror. Statta OSS?
FORBUNDET BLODARSJUKA I SVERIGE @ Fortséatt att vara medlem.
ar ett viktigt organ for alla perso- ® Engagera dig i din region.
ner med nagon form av blodnings- e Kontakta ordférandeni
rubbning. Vi bedriver ett omfat- din region eller kansliet
tande arbete for att stirka vard och (info@fbis.se), sa hjalper
behandling och 4r en betydande vi dig att komma igang
remissinstans gentemot sjukvard med ditt engagemang.
och myndigheter.

Var styrelse har nu genomfort en
storre oversyn av var verksamhet. Vi vill vara hallbara, inte bara de
kommande aren, utan under lang tid. Vi har redan gjort neddrag-
ningar och kommer att behova gora fler tuffa prioriteringar i fram-
tiden. Vi behover anpassa oss efter vira ekonomiska mojligheter
men dnda kunna utveckla var verksamhet.

Situationen for personer med blodarsjuka dr mycket annorlunda
an tidigare, andra problem uppstar och det finns ett behov att na
fler. Vi har gatt fran att vara en social klubb till att fokusera tydli-
gare pa att vara ett forbund som har betydelse fér vard och behand-
ling for alla med en blédningsrubbning.

Bidraget fran staten, som gor en storre del av vira totala intikter,
bygger pa att vi har minst tio regionforeningar med en demokra-
tiskt uppbyggd foreningsstruktur. Utan dessa tio regionforeningar
blir bidraget ligre eller kanske uteblir helt, vilket skulle forsvara
vart arbete for vira medlemmar pa alla sitt. @

Vi vill fortséatta att vara en del av samhallet nu och i framtiden!
Forbundet Blodarsjuka i Sverige

NYHETER

Fa forbattringar
i privatekonomin

Det ar fa direkta forbattringar i privat-
ekonomin for personer med funktions-
nedsittningar eller kronisk sjukdom
iregeringens budgetforslag for 2025.
Enligt Funktionsratt Sverige saknas
reformer som forbittrar livsvillkoren
for dessa grupper.

Ett exempel 4r den stora satsningen
paett nyttjobbskatteavdrag, somi
sjalva verket bidrar till att 6ka ojamlik-
heten isamhaillet, eftersom de som lever
pasjuk- och aktivitetsersiattning inte far
ndgon skattesinkning 6verhuvudtaget.

-Det ar stotande och orimligt att
manniskor med sjuk- och aktivitetser-
siattning inte far ta del avden hir skatte-
sinkningen, siger Nicklas Martensson,
ordforande for Funktionsritt Sverige. ®

Efterlangtad
hojning av
statsbidraget

[september kom ett mycket efterling-
tat besked fran regeringen: Statsbidra-
gen till funktionsriattsorganisationer
hojs med drygt 10 procent under en tre-
arsperiod.

- Att politikerna dntligen lyssnat och
nu hojer statsbidraget dr en stor fram-
gang for oss, siger Nicklas Martensson,
ordforande for Funktionsritt Sverige.

Funktionsrittsrorelsen har under
de senast 15 dren drabbats hartavett
alltmer urholkat statsbidrag. Manga
organisationer har tvingats siga upp
personal pd grund av bristande resurser.

—Nu far vi béttre forutsittningar att
fortsitta vart angeldgna och langsik-
tiga arbete for stiarkta rattigheter och
battre livsvillkor for personer med
funktionsnedsittning, siger Nicklas
Mértensson. @
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TEMA: OVANLIGA BLODNINGSRUBBNINGAR

"Det lindrar smartan
atttrana och bli varm”

Peter Gustafsson har alltid varit en aktiv och sportig
person, men hans ovanliga blodningsrubbning (brist
pa faktor 7) har gjort det tuffare att rora pa sig.

- Mikroblodningar har lett till tidig artros och jag har
fatt kampa med smarta och stelhet, men det hjalper att
trana. Mitt basta rad till andra ar att forsoka rora sig sa

mycket man kan, sager han.

eter Gustafsson slar sig

ner med en kopp kaffe

intill Hornsgatan i Stock-

holm, diar han bor med sin

sambo och deras tolvariga

dotter. Han har hunnit
fylla 63 ar, men ser yngre ut.

-Jag har alltid varit smal och gillat
att trina, framfor allt att jogga. Tyvarr
var jag tvungen att sluta springa redan
innanjag hade fyllt 30 eftersom mina
fotleder varisa daligt skick av alla mik-
roblodningar. I dag kan jag kinna mig
lite avundsjuk nir jag ser gubbar” i min
alder som fortfarande joggar, sdger han.

DET VAR EN OLYCKSHANDELSE som gjorde
att det uppticktes att han har en ovan-
lig blodningsrubbning. Peter var 12 ar
och lekte med en kompis pa gdrden
hemmaiFarsta. Han hoppade ner fran
en hog sten, vilket frestade pa bada
underbenen.

-Jag fick prickar, som av blodningar,
alldeles under huden pa bada benen.
Béide jag och min mamma sag direkt att
det var nagot konstigt och vi dkte in till
Sodersjukhuset.

Peter blev sedan forflyttad till koa-
gulationsmottagningen pa Karolinska
universitetssjukhuset for att ta fler
prover, bland annat testades hur linge
han bloder genom att skira ett snitti
underarmen. Han har fortfarande ett
litet drr kvar.

-Ungefir samtidigt hade min bésta
kompis Kent fatt leukemi. Jag minns att

Peter Gustafsson

"I dag kan jag kiinna
mig lite avundsjuk
nir jag ser ‘gubbar’

i min alder som
fortfarande joggar.”

han fick tillstand att kora moppe ett ar
tidigare eftersom han inte skulle leva
sa linge till. Medan vi vintade pa prov-
svaren sa mamma en gang “att bara du
inte fatt ssmma sak som Kent”. Hon
menade juinget illa med det, men jag
minns att jag fick en konstig kiansla i
magen, siger Peter.

Istillet fick de beskedet att han hade
brist pa faktor 7, som dr en mycket
ovanlig blodningsrubbning och fore-
kommer hos cirka en person per
500 000. Diagnosen drvs recessivt, det
vill siga att man maste fa anlaget fran
bada fordldrarna.

-Det visade sig att bAde mamma och
pappa hade anlaget for sjukdomen.
Mamma hade ocksa symptom med
mycket blodningar vid mens. Jag har
enniva pa faktor 7som ligger under en.
Medan min yngre bror Patrik nistan
harnormala viarden, siger Peter.

EN NORMAL NIVA av proteinet faktor 7
ligger mellan 50 och 129. Nar man har
en s lag niva som Peter finns risk for
nisblod, tarmblodningar, urinvigs-
blodningar och kraftig mens for kvin-
nor. P4 koagulationsmottagningen fick
hanradet att vara forsiktig och dka in
till sjukhus om han fick slag mot huvu-
det eller magen. Han har ocksa gatt pa
arliga kontroller.

-Min mamma fragade mig varje dag
efter skolan om jag hade gjort migilla.
Min pappa, som var lite mer bohemisk,
var daremot inte sarskilt bekymrad
over diagnosen. Jag var heller inte sir-
skilt oroad, utan spelade fotboll och
innebandy som alla andra.

HANS MAMMA, SOM SNART fyller 90 ar,
forsokte ocksa pa egen hand tareda pa
sd mycket som mojligt om hans blod-
ningsrubbning och var ocksa i kontakt
med Forbundet Blodarsjuka i Sverige.
Nér Peter kom upp vuxen dlder blev
han sjalv medlem.

-Jagvill vara med och stotta férbun-
det, &ven om mycket av deras informa-
tion handlar om mer vanliga diagnoser
Anmin. Jag var ocksa pi ett mote i Norge,
men kidnde att de andra hade mycket
mer problem dn jag. Det fanns inte sa
mycket jag kunde tillféra, &ven om det
kan vara intressant att lyssna pa andra.

>
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- MEN NAR PETER VAR i 20-arsildern bor-

jade han f stora problem med smértor
och stelhet isina fotleder. Rontgenbil-
derna visade att han hade forslitningar
ilederna somisin tur lett till artros.
Orsaken var mikroblodningarilederna
pa grund av bristen pa faktor 7.

- Jag har opererat fotterna totalt fyra
ganger. De har jimnat till brosket i
fotterna for att oka rorlighet och
minska smértan. Vid artros blir det
namligen alldeles taggigt och ojamnt.
Det var tal om steloperation efter min
fjarde operation, men jag kidnde att
det skulle begriansa min rorelsefrihet
alltfor mycket, siager Peter.

Infor operationerna har han fatt fak-
torkoncentrat for att minska risken for
blodningar, vilket i stillet har lett till
blodproppar. Sarskilt efter den forsta
operationen hade det kunnat gailla.

-Lakarnatrodde att jag hade fatt
kramp sa de borjade massera benet,
vilket 4r det simsta man kan gora
nir det dr en propp. Risken dr att den
vandrar ivig i kroppen via blodom-
loppet, men som tur dr gick det bra,
siger Peter.

UNGEFAR VID SAMMA tidpunkt borjade
Peter och hans davarande sambo
fundera pa att bilda familj. Det gjorde
ocksa fraigan om hans blodarsjuka mer
aktuell dn tidigare.

-Det drjuen drftlig sjukdom och
man vill inte 6verfora nagot daligt

Mer om ovanliga

blodningsrubbningar

@ Bland de mindre vanliga blédningsrubbningarna finns
dels allvarliga trombocytdefekter i form av bland
annat Glanzmanns trombasteni och Bernard Souliers

TEMA: OVANLIGA BLODNINGSRUBBNINGAR

"Jag har hittat en
vildig( bra balans i
livet. Forst jobbar jag
pa gymmel och sedan
ar det bara att byta
om (ill triningsklader
och Kora ett pass.”

till sina barn. Jag funderade ganska
mycket 6ver det innan barnen foddes.
Men bade min 4dldsta dotter, som ar 35
ar, och min son, som dr 31 ar, har klarat
sig fran allvarlig faktorbrist. Aven om
deras virden dr nagot ligre dn vad som
anses vara normalt, siger Peter.

Hans dldsta barn har testats pa koa-
gulationsmottagningen. Nigot som
han dnnu inte har gjort med sin yngsta
dotter.

-Mira dr nagot av ett mirakel
eftersom min nuvarande sambo Anki
var 49 ar och jag 50 ar nar hon foddes.
Jag kan oroa mig 6ver blodarsjuka,
men har samtidigt inte méirkt nagot
som tyder pa det. Hon har en vildig
energi, trinar simning och har latt
for sig i skolan. Jag kdnner att hon far
bestimma sjialv om hon vill testa sig
nir hon dr myndig.

PETER TILLAGGER ATT hans dotter 4r en
viktig anledning till att han vill hinga

syndrom, dels brister pa koagulationsfaktor 2, 5, 5
+8, 7,10, 11 och 13 samt brist pa fibrinogen.
@ Trombocytdefekter som grupp ar vanliga, men

gruppen bestér i sig av manga olika (genetiska)
defekter som var och en kan vara mycket ovanliga.
De flesta ar milda och relativt ofarliga och behandlas

med oral tranexamsyra.

@ Nagra enstaka som Glanzmanns trombasteni och
Bernard Souliers syndrom ger allvarligare symptom
och kan krava behandling med trombocyttrans-
fusioner eller intravendsa koagulationsladkemedel.
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® Antalet patienter &r svartatt uppskatta e
manga har sa latta blodningssymtom att de inte
ens vet om att de dr drabbade.

med linge 4n”. Han har fortsatt att
hillasig i form med cykling, stretching
och styrketrianing pa det gym vid
Mariatorget, dir han jobbar som vakt-
miéstare och alltiallo.

HAN HAR FATT MYCKET hjilp bade av
fysioterapeuter pa Karolinska uni-
versitetssjukhuset och pa senare ar av
gymmets personliga trinare. Men han
ar anda tvungen att dta antiinflamma-
toriska likemedel (och smirtstillande)
for att halla sin artros ischack.

-Jag dr glad attjag har en bra mage
och lever, och att alla virden ar bra.
Sedan hjilper det till att jag alltid har
tranat. Jag har byggt upp musklerna
och det lindrar ocksa smértan att trina
ochblivarm.

PETER VILL GARNA FORTSATTA jobba pi
gymmet dven efter att han fyllt 65. 1 dag
har han en anstéllning pa deltid med
Ionebidrag pa grund av nedsatt arbets-
formaga till foljd av artros.

-Jaghar hittat en vildigt bra balans
ilivet. Forst jobbar jag pA gymmet och
sedan 4r det bara att byta om till
traningsklider och kora ett pass. Jag
behover triana for att slippa smértan
och dra ner pa virktabletterna - och
jag hoppas kroppen haller i flera ar till.
Men just nu dr jag egentligen mer oroad
over virldsldget 4n min situation, siger
Peter.®

Carina Jarvenhag

@ Vanliga symptom ar nasblédning, blédning vid

tandborstning, riklig mens hos kvinnor, 6kad blédning
vid operationer och forlossning.

® Mediciner som anvands ar cyklokapron (tranexam-
syra) och/eller octostim.

ISTOCKPHOTO



"Diagnosen har varit
lite av ett utanforskap”

Marina Gullo har engagerat sig i
Forbundet Bl6darsjuka i Sverige for
att 6ka kunskapen om ovanliga bl6d-
ningsrubbningar. Hon har sjalv en
trombocytfunktionsdefekt.

-Redan nér jag var barn markte jag
att det ar daligt med kunskap bade pa
vardcentraler och i skolan, sdger hon.

dag dr Marina Gullo, som bor i
Ludvika, ledamotien av forbun-
dets regionforeningar, Giavle-Dala,
som nyligen har aterstartats efter
att halegati malpase under en tid.
-Vihar tagit nya tag med en ny sty-
relse. Det dr viktigt att engagera sig
eftersom ju fler vi 4r, desto starkare blir
var rost. Samtidigt fungerar behand-
ling och likemedel sa bra i dag, sarskilt
for dom med svar hemofili, att man inte
ser ndgot behov av forbundet. Men
blodarsjuka d4r manga fler diagnoser
an hemofili, siger hon.

MANGA sOM HAR en ovanlig blodnings-
rubbning saknar - eller har en ofull-
standig - diagnos. Marina vet att hon
har nagon form av en trombocytfunk-
tionsdefekt, vilket paverkar blodets
forméaga att koagulera och leder till en
okad blodningsrisk.

-Det uppticktes nirjag var tio ar och
skar jag migitan pa en skolutflykt. Det
blodde och blodde hela eftermiddagen
och mina liarare blev ganska skirrade
till slut, siager hon.

Det blev remiss till koagulationsmot-
tagningen pa Karolinska universitets-
sjukhuset i Stockholm, dir det togs en
méingd olika prover.

-Jag fick vara kvar pa Karolinska,
men jag minns inte att jag var sarskilt
orolig, utan sag det mer som dventyr.
Det som kindes lite jobbigt var att det
inte blev nagon uppfoljning efter att jag
hade fatt min diagnos. P4 sitt och vis ar
man inte samma person som man var
innan, siger Marina.

"Jag tyckte att det
var ganska jobbigl att
prata om min
blodarsjuka nir jag
ar i tonaren.”

HON BERATTAR ATT HON sJALV fick boka in
ett aterbesok for att fA mer information
om diagnosen och hur det funkar, till
exempel med olika mediciner.

-Vi fick med oss en lista med like-
medel som jag skulle undvika, meni
ovrigt har jag "rdddat” det mesta sjilv
kring min sjukdom. Jag har till exempel
informeratiskolan och da minns jag
bland annat att det var en ldrare som sa,
“att blodarsjuka kan bara pojkar ha”.

Marina beréttar att hon har haft rela-
tivt milda symptom, som riklig mens
och litt for att bloda nisblod, men att
diagnosen dnda har gjort sig pAmind i
vissasituationer.

-Jag tyckte att det var ganska job-
bigt att prata om min bloédarsjuka niar
jag varitondren, men ibland varjag
tvungen att beratta. Till exempel var

jag aktivinom hemvérnet, ddr vi holl
pa med yxor och knivar, da var det sak-
rast att alla visste. De andra holl lite
diskret koll pa mig.

EFTER GYMNASIET utbildade hon sig till
ingenjor vid Milardalens hogskola,
som da hade en fillial i Ludvika, och
borjade arbeta med elkraft pa Hitachi
EnergiiLudvika. Det var forst niar hon
borjade fundera pé att bilda familj som
tankarna pa diagnosen kom tillbaka.

-Jagborjade fundera over arftlighet
och risken att fora en sjukdom vidare
till sina barn. Jag visste ocksé att min
farmor blodde vildigt mycket niar hon
fodde sina barn. Min man var inte
sarskilt orolig, men det 4r ocksa mer
abstrakt for honom, sidger Marina.

Men nir hon blev gravid med sin
dotter, somidagir 16 ar, och blev
inskriven pa specialistmodravarden
var det en positiv upplevelse. Marina
upplevde for forsta gdngen att hon inte
behovde ha koll pa allting sjilv.

-De tog hand om allting och jag
kunde bara luta mig tillbaka. Infor
forlossningen fick jag Cyklokapron
och dven efterat, d4 jag hamnade pa
operation eftersom moderkakan inte
lossnade.

MARINA HAR OCKSA en son pa nio ar och
hon har alltid haft lite extra koll pa
eventuella blodningssymptom under
barnens uppvixt.

-Det enklaste séttet att mita koagu-
lationstiden &r att gora ett snittiarmen
pa en koagulationsmottagning, men
det har barnen inte gjort. Vi var till
virdcentralen med dottern nir hon var
liten eftersom hon blédde mycket nis-
blod, men de hittade inget fel. A andra
sidan hittar man inte en trombocyt-
funktionsdefekt med hjilp av ett van-
ligt blodprov.

Marina onskar ingen annan en blod-
ningsrubbning, &ven om symptomen

>
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TEMA: OVANLIGA BLODNINGSRUBBNINGAR

- drmilda finns diagnosen alltid dir
under ytan.

-Det ar fraimst nir nidgot hinder
som jag paminns om den. Om jag
ska dra ut tinder krivs det extra
jobb fran min sida for att jag ska fa
tillgang till ratt likemedel. Om jag
skulle vara med om en bilolycka har
jag mindre chanser att 6verleva. Nar
jag springer Blodomloppet med kol-
leger fran jobbet blir jag pAmind om
attjaginte kan bli blodgivare. Det ar
lite av ett utanforskap, siger Marina.

MARINA TYCKER ATT DEN viktigaste fra-
gan for Forbundet Blodarsjuka i Sve-
rige, vid sidan om att 6ka kunskapen
om blodarsjuka, dr rétten till likvar-
dig vard oavsett var i landet man bor.

-Det dr inte ovanligt att manniskor
flyttar till en annan region for att fa
tillgang till battre vird. Men du ska
haratt till lika bra vard dven om du
bor utanfor storstdderna.

Marinas bésta rad till den som nyss
har fatt en diagnos dr att hora av sig
till forbundet nationellt eller till den
nirmaste regionféreningen.

-Det ar svart for oss fa kontakt
med nydiagnostiserade med tanke
pa GDPR, men den som hor av sig till
oss kommer att fa ett varmt vilkom-
nande. De allra flesta i forbundet vill
mer dn gdrna dela med sig av sina
erfarenheter, siger hon. @

Carina Jarvenhag Ny =
Myhanna'Samuelsson,
med sambon Anton™
och doEtern Vivi-.

European Hemophilia Con- , , -t
sortium, EHC, och nitverket e n s a r a t I
"European Rare and Inhibitor

Network (ERIN)” bjuder in till

mote i Zagreb, Kroatien, fran

{ [ J o
28 november till 1 december. ,,
Det dr nitverkets andra traff

och vinder sig saval till per-
soner som har ovanliga blod-

ningsrubbningar och perso- Myhanna Samuelsson och flera av henns syskon har

ner med blodarsjuka som har . . . .
inhibitorer. Motet valkommnar den ovanliga blodningsrubbningen Glanzmanns

ocksa familjemedlemmar och trombasteni.

V?flfgi‘gare-_F@f;‘i?det B}fdaf- -Vi har haft mycket stdd av varandra. Sarskilt mina
SjukKaiosverige deltar me . . o
representanter. ® yngre systrar har nog tyckt det varit bra att jag gatt

igenom allt med mens och forlossning forst, sager hon.
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lansmanns trombas-

teniinnebéir att blodets

fibrinogen inte funge-

rar som det ska, vilket

leder till en 6kad risk for

blodningar. Sjukdomen
ar arftlig men det kravs att bada forild-
rarna ska ha anlaget for att barnen ska
fa allvarliga symptom.

-Min mamma hade svara blodningar
vid mens och var tvungen att stanna
hemma fran jobbet. Hon hade efter-
blodningar i tre ar efter att jag hade
fotts, men hon var ung, bara 21 ir,
ochjag tror inte att likarna tog henne
riktigt pa allvar, siger Myhanna
Samuelsson.

SOM LITEN HADE hon vildigt manga bla-
maéirken, men det var ingen som reage-
rade pa det forran hennes lillebror Jussi
foddes nar Myhanna var sex ar.

-Han fick blamérken 6ver hela
kroppen och nir mamma bytte blojor
pa honom fick han handavtryck pa
ryggen. Jag och min bror blevinter-
vjuade av socialen for att tareda pA om
viblev misshandlade. En annan ging
pabadhuset blev mamma utskilld
av en kvinna nir hon sag Jussis bla-
marken. Det var inte sd roligt, siger
Myhanna.

Snart forstod man att det var nagot
annat som var fel och Jussi blev remit-
terad till koagulationsmottagningen pa
Skanes universitetssjukhus. Dir visade
sig att han har dubbla anlag for Glanz-
manns trombasteni.

-Jussi kunde sticka sig pa en tand-
petare och nistan do. Jag vet inte hur
mycket tid han tillbringade pA I[VA
(intensivvardsavdelning) nir han var
barn. Det har varit mycket fokus pa
honom, si det har nistan glomts bort
att flera av oss andra syskon ocksa har
blodarsjuka.

MYHANNA HAR ETT anlag for Glanzmanns
trombasteni, hennes tva systrar har
ocksa ett anlag var och dessutom har
hon tva friska broder. Totalt 4r de sex
syskon och jag kan inte lata bli att fraga
om inte hennes mamma tvekade infor
att skaffa s manga barn, niar hon sjilv
hade blodningsbesvar?

-Efter att Jussi hade fotts sade fak-
tiskt en lakare till mamma "att du for-
star vil att du inte ska ha fler barn”,

men mamma svarade att hon skaffar sa
manga barn som hon vill. Jag tror det
finns vildigt fa personer med Glanz-
manns trombasteni i Sverige och en
stor del avdom bestar av min familj.

I dag har Myhanna och hennes
sambo Anton dottern Vivi, som ir tre
ar, och familjen bor i centrala Malmo.
Men att hon sjilv skulle bilda familj var
langtifran sjialvklart.

-Vivivarinte planerad och jag har
varit tveksam till barn pd grund aven
extrem forlossningsridsla. Jag var bade
radd for att foda och for att fora min
diagnos vidare.

"Vivi var inte planerad
och jag har varit
(veksam (ill barn pa
grund av en extrem
[orlossningsridsla.”

UNDER GRAVIDITETEN Gick Myhanna hos
specialistmodravarden i Malmo och
fick lugnande besked om att allt var
som det skulle. Men strax innan vecka
37 slutade barnet vixa och hon blev
igdngsatt med hjilp av ballongmeto-
den, det vill siga att en ballong forsin i
livmodern for att stimulera viarkarbetet.

-Jag fick lustgas och tranexamsyra
for att hindra blodningar men jag ville
bli sovd. I stdllet sade barnmorskan at
mig "att nu ir det dags att krysta” for
att det gick sé fort. Jag skulle faktiskt
vilja gora om det igen for att hinna upp-
leva vad som hinder. Nu vagar jag ocksa
mota en forlossning, siger Myhanna.

Forutom all oro kring forlossning
och graviditet har mensen alltid varit
jobbig. Inte minst nir hon varide tidiga
tonaren och var tvungen att kopa stora
“tantbindor”.

-Jag berittade for min nuvarande
sambo om min blédningsrubbning
nir vivarit tillsammans ett tag och jag
skulle fa mens. "Forbered dig pa Stock-
holms blodbad?”, sa jag till honom, men
han tog det ganska bra.

IMANGA AR HADE Myhanna spiral for
att slippa ha mens. Nagot hon fick tips
om nir hon var med sin mamma pé ett

mote med kvinnokommittén inom For-
bundet BlodarsjukaiSverige.

-Jag hade spiral 4nda fram till det att
jagvar 25 ar, och da slapp jag allt runt
mensen. [ dag tar jag Cyklokapron, men
mitt jirnviarde 4r mycket lagt eftersom
jag har salang och riklig mens.

Delagajirnviardenalederisin tur
till att hon blir vildigt trott. Just nu
haller hon pa att byta bana och gar en
YH-utbildning till virdadministrator
efter att hajobbat som ldrareinigraar.

-Det dr en jiattebra utbildning med
engagerade ldrare. Den hir terminen
har vi ocksd mycket undervisning
padistans som gor det ldttare att inte
missa nagot. Jag har alltid forsokt ga
till jobbet nir jag har mens, men det
blir ndgon dags franvaro i manaden
eftersom jag bloder sd mycket och far
en migranliknande huvudvirk, siger
Myhanna.

HON SAGER ATT HENNES mamma, som ar
sjukskoterska, alltid har varit ett stort
stod och att syskonen stottar varandra.
Hon har ocksa kunnat ge sina yngre
systrar virdefulla rad.

Aven Férbundet Blodarsjuka i Sve-
rige har varit betydelsefullt for hela
familjen.

-Vi dkte pa familjetriffar. Jag dkte pa
sommarlidger och fick en massa kom-
pisar. Det var ganska lyxigt att vara tjej
palagren eftersom vibara var tva-tre
stycken och resten killar. Det gjorde att
ldgarledarna och fordldrarna som var
pa plats tog lite extra hand om oss.

SEDAN ENGAGERADE sI¢ Myhanna ocksa
iungdomskommittén och nuiseptem-
ber var hon pa plats i Nykoping med
dotter och sambo for att fira forbundets
60-arsdag,

-Det 4r en fantastisk gemenskap
iforbundet som jag 6nskar att fler
fick uppleva. Jag tror att yngre per-
soner med blodarsjuka vill vara som
alla andra och darfor inte gdr med i
forbundet. I dag finns ocksa s& bra
behandling att man tdnker att det inte
ar sa viktigt. Men det finns s manga
vinster med att vara med - och saker
kvar att kimpa for. Till exempel att 6ka
kunskapen om ovanliga blodnings-
rubbningar, dven om det blivit bittre pa
senare ar. @

Carina Jarvenhag
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TEMA: OVANLIGA BLODNINGSRUBBNINGAR

HALLA
DAR .

... Lena Lévqvist dr utredare pa Socialstyrelsen och
arbetar med att ta fram ett férslag till en nationell
strategin for sillsynta hilsotillstand, som ar ett upp-

drag fran regeringen och ska vara fardig i mars 2025.

Vad menas egentligen med sillsynta halsotillstand?
-Vigjorde en terminologiutredning under aren
2018-2020 for att ta fram ett begrepp som alla ar
bekviama med, till exempel inkluderar det d4ven alla
som inte har fatt en diagnos. Visiger att en diagnos ar
sillsynt om det forekommer hos firre 4n 5 av10 000
invanare. Sillsynta hilsotillstdnd 4r komplexa bade
pagrund av att kroppsférandringarna i sig kan vara
svara for varden att handligga och att det gor samord-
ningen utmanande. Det kan gora det svart for virdper-
sonal att hitta information eller expertis om hilsotill-
stdnden. Det kan kallas for sallsynthetens dilemma.

Vad kommer den nationella strategin att innebara?
-Enutmaning med det hér arbetet dr att skapa en
forstaelse for vad man kan 4stadkomma - och inte -
med en strategi. Det finns stora forvintningar pa den
nationella strategin, men den kommer att vara paen
overgripande niva och ar inte styrande. Den maste
foljas upp med styrmedel och verktyg for regionerna

Sex fokusomraden
for strategin

1. Béattre mojligheter till tidig diagnos och
jamlik tillgang till vard och behandling.

2. Samordnade vardinsatser for patienter
med sallsynta halsotillstdnd och komplexa
vardbehov med manga vardkontakter.

3. Okad kunskap om patientgruppen.

4. Okad delaktighet for patienter och narstaende. |

5. Sallsynta hélsotillstdnd uppmarksammas
och blir synliga.

6. Samordnat genomférande och samordnad
uppfdljning av strategin, for att skapa
langsiktig hallbarhet.
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och sjukvarden for att den ska fa verklig effekt. Stra-
tegin maste foljas av handling och en del av vart jobb
ar att forankra det har arbetet hos dem som utfor
varden.

Vilken konkret betydelse kommer strategin
att fa ovanliga blédningsrubbningar?

-Vad giller behandling av blodarsjuka finns redan
tre fungerande nationella centrum. Strategin ar val-
digt 6vergripande och gar inte in pa specifika diag-
noser, utan vi forsoker omfatta sillsynthetens
dilemma. Jag upplever dock att den hir fragan just
nu har momentum och att det satsas pa ny teknik och
utredningar for att fler ska f4 en diagnos. Det giller
dven for personer med ovanliga blodningsrubbningar.
I strategin kommer vi att peka pa de behov som har
lyfts fram, bland annat av patientorganisationer, och
ge forslag pa insatser. En fraga ar till exempel hur per-
soner med séllsynta hilsotillstand ska bli synliga i
kvalitetsregister i framtiden. @

Carina Jarvenhag

Utdrag ur

forbundets
\/\ intressepolitiska

program.

S_amla alla
diagnoser
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Vad ar egentligen immunologisk trombocytopeni (ITP), hur upptacks sjukdomen
och hur behandlas den? Hur kan ITP paverka vardagen och vad behéver man kdnna
till som narstdende? Fragorna kan vara manga foér dig som nyligen har fatt en diagnos,
eller om du lever nara nagon med ITP.

Doktor Waleed Ghanima ar expert inom omradet. | en serie korta filmer svarar han
pa fragorna och berattar om sina erfarenheter av att behandla ITP. Du hittar filmerna
pa www.sobi.com/sweden/sv/halsa-patient/itp eller genom QR-koden har intill.
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FORBUNDET FIRAR 60 AR

I‘est och allvar nar
Orbundet fyllde 60 ar

Forbundet Blodarsjuka i Sverige firade sin 60-arsdag i Nykoping med
forelasningar, workshoppar och en festlig middag med manga tal och en hélsning
fran Drottning Silvia. Helgen inneholl nagot for alla med forelasningar
bland annat om stickradsla, leder, ITP och nyheter inom behandling for
hemofili och von Willebrands sjukdom.

ver 100 personer hade
samlats pa Blommen-
hof' Hotell i Nykoping
for att fira forbun-
dets 60-arsdag. Den
absoluta majoriteten
var medlemmar, men hir fanns ocksa
representanter fran sjukvarden och
lakemedelsindustrin. Nagot som upp-
skattades av gésterna var att alla var
dir avsamma anledning, eftersom for-
bundet hade abonnerat hela hotellet.
Jubileumshelgen var 6ppen for
alla medlemmar, men under 1o6rda-
gens workshoppar var man indelade
igrupper utifran diagnos och alder.
Nér firandet inleddes pa fredagen den
6 september var dock inriktningen
paforelisningar och en workshop for
dldre och partners. Anders Molander,
mangarig styrelseledamot och tidigare
ordforande, stod for introduktionen.

MEDLEMSHELGEN BORJADE dérefter for
alla pa fredagseftermiddagen med en
inspirerande forelisning av entrepre-
noren och politikern Ahmad Eid. Sedan
tjugodrsildern har han startat och dri-
vit en rad framgangsrika bolag inom
flera olika branscher. Hans budskap
var tydligt. Det 4r genom engagemang
man kan ge tillbaka till andra och
astadkomma verklig fordndring. Han
betonade dven vikten av att anta utma-
ningar for personlig utveckling. Nagot
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som dven speglar forbundets egen resa
under de senaste 60 aren.

UNDER HELGEN DELTOG sjukskoterskor
fran landets tre koagulationsmottag-
ningar och delade med sig avsina
erfarenheter. Malin X Axelsson fran
Skéanes universitetssjukhus foreldste
om sjukskoterskans betydelse, bade i
stort och specifikt inom koagulations-
varden. Nina Jurander fran Sahlgren-
ska universitetssjukhuset berittade
om hur man hanterar stickradsla och
tekniker for att underlitta behand-
lingsbesok.

Karolinska universitetssjukhuset
representerades av Evangelia "Valja”
Vlachou, som holl en foreldsning
for dem under 15 4&r om varden och
behandlingen vid blodarsjuka. Fysio-
terapeuten Magnus Aspdahl berittade
dven om ledproblematik och vikten
av rorelse.

UNDER LORDAGEN varvades workshop-
par med gemensamma foreldsningar i
den stora salen. Sista forelisningen for
dagen hade titeln "I have a dream” av
professor emeritus Erik Berntorp som
varit medicinsk sakkunnig 4t forbun-
detiflera decennier. Han har bland
annat varit overlikare pa hematologi-
och koagulationsmottagningen vid
Skanes universitetssjukhus, gjort bety-
dande forskning om von Willebrands
sjukdom och varit styelseledamot i
Aroseniusfonden. Under foreldsningen
lyfte han ocksa det arbete han gjorde
med att kartlagga hiv och hepatit C nir
lakemedelskatastrofen intriffade i Sve-
rigeimitten av1980-talet.

ERIK BERNTORP HOLL alla pa alster till
slutet av forelisningen di han avslo-
jade att hans drom ar att: "Alla med blo-
darsjuka fortjanar den basta vird som
finns pa lika villkor”. Det 4r fortfarande
en drom, eftersom 75 procent av virl-
dens blodarsjuka saknas tillgang till
behandling. Till det ska liggas ett stort
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Styrelsen bjéd
pa skénsang.|

Talare var bland andra
Janny Thomenius och

o [ACK e

Ett stort tack till alla som har
bidragit till att gora dessa
medlemsdagar méjliga.

Vi vill rikta ett sarskilt tack till
de stiftelser, fonder och
foretag som har gett oss

ekonomiskt stod:
CSL Behring, Bayer, Novo
Nordisk, Pfizer, Roche och SOBI.

Tack ocksa till alla forelasare
som delade med sig av sin
kunskap och engagemang

under helgen - kunskap som

starker oss bade som patienter
och som manniskor.

Slutligen, ett stort tack till
forbundsstyrelsen och kansliet
for det fantastiska arbete
ni lagt ner pa att planera och
genomfoéra denna helg.
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FORBUNDET FIRAR 60 AR

> morkertal med personer som aldrig
fatt ndgon diagnos. Forbundet passade
pa att avtacka Erik Berntorp for hans
insatser i Aroseniusfonden.

ORDFORANDE AGNETA HAVSENGEN bjod in
alla till kvdllens middag med uppma-
ningen "Nu ir det fest!” Sedan blev det
korsang av styrelsen, guldfirgade bal-
longer, manga tal och telegram fran for-
bundets beskyddare, Drottning Silvia.

Bland talarna var bland andra kans-
lichef Therese Backus som konstaterade
att hon hunnit med att samarbeta med
fyra ordféranden och dnnu fler styrel-
seledamoter. Hon har varit pA moten
over hela Europa och drivit fler fragor
for forbundet 4n hon kan minnas.

“Det hér jobbet kan vara stressigt
ochibland frustrerande, men 4r samti-
digt sd enormt intressant och givande
tack vare er alla medlemmar att det ar
beroendeframkallande”, sade hon.

AVEN JANNY THOMENIUS holl ett kKdns-
lofyllt tal om vad forbundet betytt for
henne och familjen, niar Patrick Tho-
menius fick diagnosen svar hemofili.
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“Del hir jobbel kan
vara stressigt och
ibland [rustrerande,
men dr samtidigt sa
cnormt intressant
och givande tack vare
er alla medlemmar
att det ar beroende-
[ramkallande”
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Patrick, som 4r valberedningens ord-
forande, var pa plats med fru och sina
tva dottrar, vilket gjorde att tre gene-
rationer Thomenius var representerade
pafesten.

Pasondagen beriattade Anna Agren,
likare pa koagulationsmottagningen
vid Karolinska universitetssjukhuset
om nya behandlingar for von Wille-
brands sjukdom och hemofili. Medan
CarinaJiarvenhag lyfte nagra min-
nesvirda personer som hon intervjuat
under sina 25 ar som projektledare for
Gensvar.

HELGEN AVSLUTADES MED att Agneta
Havsengen och Therese Backus riktade
blickarna mot framtiden och diskute-
rade nagra av forbundets viktigaste fra-
gor och mal. De betonade vikten av att
bygga en stark organisation, vilket kra-
ver ett aktivt engagemang fran med-
lemmarna speciellt i regionférening-
arna, utan regioner inget statligt stod.
Det skulle innebéra att det inte gar att
bedriva verksamhet pa riksniva eller ha
nagot kansli eller medlemstidning.

De lyfte ocksa fram att forbundet
inte far bli passivt vad giller det intres-
sepolitiska arbetet. Den vard som finns
idagirinte garanterad i morgon. Det
ar 60 ar sedan forbundets forsta med-
lemmar lade grunden for en bittre
virld for personer med blodarsjuka och
det 4r ett ansvar for dagens genera-
tioner att fora arvet vidare. Férbundets
vision om att alla med blodningsrubb-
ningar ska kunna leva ett fullvirdigt
liv drlika aktuelli dagsom 1964. @
Carina Jarvenhag /Therese Backus
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GENSVAR FRAGAR

Vad tycker du
om firandet?

Gensvar passade pa att fraga
tre medlemmar under I6rdagen
vad de tyckte om
jubileumshelgen hittills?

Oliver
Strindlund-Nilsson

Svar hemofili A, Solleftea
-Kénslan av gemenskap ar

fantastisk. Det ar sa haftigt att

se alla medlemmar, unga och

dr ocksd en hirlig kdnsla att veta
att alla man moter i hotellkorri-
dorerna kommer fran - eller har
en anknytning - till FBIS.

Sofia Mostrom
ITP, G6teborg

-Forst och fraimst kinner
jag en gemenskap med andra
medlemmar som ir harlig! Jag
kommer ocksa hit for att fA mer
kunskap och hittills har forelas-
ningar och workshoppar varit
bra. Men f6r mig kommer det
béastaimorgon, da dr det forelds-
ning om ITP.

Jorgen Alderlid
Anhorig, Stockholm

-Det 4r kul att forbundet har
abonnerat hela hotellet och att
vihar tillgdng bade till spa och

gamla, vara hir tillsammans. Det

forelasningar. Det dr ocksa roligt
att se sd manga medlemmar som
ir pa plats for att fira forbundets
fodelsedag. Det ger en kénsla av
gemenskap.

Tack fir ditt
&’Ww

Forbundet vill uttrycka sitt
varma tack till alla som enga-
gerar sig i var verksamhet.
Oavsett om det handlat om att
skjutsa en van, partner eller
familjemedlem till ett mote, att
vara med i en regionforening
eller att vara aktiv i forbunds-
styrelsen - varje insats gor
skillnad!

Ett stort tack riktas aven till dig
som under dessa 60 ar har
packat lador, hjalpt till att stdda
forrad, deltagit i intervjuer eller
helt enkelt varit en del av vara
aktiviteter. Férbundet skulle
inte vara dar vi ar i dag, utan
ditt stod, engagemang och
intresse!

Tillsammans &r vi starka! Vi vill
gemensamt arbeta for en fram-
tid dar alla med blodningsrubb-
ningar, oavsett var i varlden de
befinner sig, far tillgang till
den vard och behandling de
behover.

Bli medlem du ocksa!
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FORBUNDET FIRAR 60 AR

Kanslichef Therese Backus ar valkand for de
flesta inom Forbundet Blodarsjuka i Sverige.
Hon har varit med om mycket sedan starten
2011 berattade hon i det har humoristiska
talet under firandet av forbundets 60-arsdag.
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"Det bista har bara borjat”

et 4r en dra att fi fira denna milstolpe

med er alla - bide de som har varit

med linge och de som 4r nya pa denna

fantastiska resa.

Jag borjade min resa hir 2011, och

trots att ett litet avbrott langs vigen,
ir det nu over ett decennium av minnen och erfaren-
heter jag bir med mig. Under dessa ar har jag avverkat
fyra ombudsmain, fyra ordféranden och otaliga leda-
moter. Det har varit ett minst sagt omviaxlande och
héindelserikt arbetsliv! Och 4ven om jag ibland har
tankt att jag kunde ha satsat pd en lugnare karridr har
jag aldrig Angrat ett enda 6gonblick med er.

Att fa arbeta med manniskor som alltid stottar
mina idéer, funderingar och ibland galna 6nskemal
ar ett privilegium. Styrelsen, medlemmarna och dven
teamet pa Voff bidrar till att vi gor stora saker till-
sammans. Jag ar s otroligt tacksam for att nialla gor
varje arbetsdag lite bittre och roligare — och gor det
meningsfullt att gé till jobbet varje dag!

DET AR LATT ATT TANKA pa de hoga topparna ndr man
blickar tillbaka. Alla de gdnger vi har fatt se stora
framsteg inom vird och behandling eller nér jag har
haft formanen att fira milstolpar tillsammans med
vara medlemmar.

Men jag vill ocksa nimna de stunder d4 jag har haft
tarariogonen. Det var tungt nir en ung man berét-
tade att han hade fatt hivnir han bara var ett barn,
inte ens tondring, av sina lakemedel. Jag tinker ocksa
pa killen som ringde och berittade att ingen ville
lyssna till hans rddsla ndr hans tjej blivit med barn.

Det &r tufft pa jobbet av alla mojliga orsaker, men
det finns ocksa stunder ndr medlemmarna ringer och
sdger att de klarat korkortet, en gammal dam fran
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Goteborg bestiller en bok om Ivar Arosenius eller
medlemmen som har ringt varje ar i 40 ar bara for att
snacka och kanske inte bryr sig om vem som svarar,
bara nagon gor det! Det kan ocksa vara myndighe-
terna som ringer och siger att det gick vigen eller nar
man fir pengar fran en fond man har sokt.

UNDER AREN HAR JAG varit uppe till fyra pA morgonen
pa varma gator med nya vianner fran andra linder. Jag
har haft heta diskussioner med politiker och myndig-
heter och sagt dem ett sanningens ord. Jag har sparkat
in dorrar eller rattare sagt receptionskillen pa hotellet
fick sparka in dorren for vi inte fick tag pA en medlem
(han sov och hade tagit av sig horapparaten). Jag har
rullat rullstolar genom tullen och smugglat in nalar
och medicin och varit radd for att hamnaifinkan
eftersom vi hade glomt intyget. Jag minns hur svetten
rann och hjartat slog i brostet.

Vi far inte glomma bort allt vi sjalva gor, bade vi
anstillda, ni medlemmar och alla vara regioner. Det
ir ett gemensamt arbete. Alla behovs - medlemmar,
myndigheter, industrin, forskare — och alla behover
varandra!

FORBUNDET HAR FUNNITS 1 60 AR — och dven om jag inte
varit med hela vigen - kan jag inda kdnna den starka
glod och kampvilja som alltid har funnits hir. [ en kil-
larlokal den 6 december 1964 togs de forsta stegen mot
det vi haridag. Viforvaltar deras arv, vi fornyar var
verksamhet, men vi glommer aldrig vad de har gjort
for oss. Det dr tack vare deras envishet, deras mod och
deras styrka som vi star hiaridag. Lat oss fira dessa 60
ar med stolthet, men ocksd med en blick mot framtiden.
Forvidrlangtifran klara - det bista har bara borjat! @
Therese Backus
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mMinska medicinen %

Blodarsjuka kan minska sitt intag av faktorkoncentrat nar de borjar komma
upp i aren for att minska risken att drabbas av hjartkarlsjukdom. Det menar
Jovan Antovi¢, professor i klinisk kemi och koagulation, som forskar om halsan
hos aldre personer med blodarsjuka.

dag dr Jovan Antovié professor
vid institutionen for molekylar
medicin och kirurgi vid Karo-
linska institutet, men han har
ocksa klinisk erfarenhet av att
behandla patienter med blo-
darsjuka fran hemlandet Serbien.

- Detvar pA1990-talet och den enda
behandling som stod till buds var
kryoprecipitat (firskfrusen plasma).
Jag tror vi hade en patient som hade
fyllt 50 ar eftersom fa levde sa linge.
Jag fick en chock i positiv bemérkelse
nirjag kom till Sverige och sig barn
med blodarsjuka spela fotboll, beréttar
hannir jag far tag i honom mellan tva
konferenser.

DEN GODA FOREBYGGANDE behandlingen
som finns i Sverige har haft manga
positiva effekter som 6kad livslingd,
farre blodningar och ledbesvir. Men
Jovan Antovié forskar om hur behand-
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lingen, paradoxalt nog, kan paverka
hilsan negativt nir man 4ldras med sin
sjukdom.

—Personer med hemofili (och dven
von Willebrands sjukdom) har his-
toriskt haft lagre risk att drabbas av
aldersrelaterade sjukdomar som hogt
blodtryck, tromboser och hjartkarl-
sjukdom just pa grund av deras bris-
tande koagulationsformaga. Men det
giller inte patienter som fatt dagens
omfattande behandling, som ater-
stiller blodets koagulationsférméaga,
sdger Jovan Antovié.

DARFOR FORSOKER HAN och hans fors-
kargrupp tareda pa vilken som dr den
optimala behandlingen for dldre blo-
darsjuka personer om man bade vill
undvika risken for blodningar och
hjartkarlsjukdomar.

-Vikan se att blodarsjuka personer i
mindre utstrackning far hjartkérlsjuk-

domar, men attde
samtidigt har lika
hoga riskfaktorer
som normalpopu-
lationen. Det kan
tyckas motsigelse-
fullt men det beror
paatt dldre blo-
darsjuka har pro-
blem med lederna, har rort sig mindre
och darfor fatt problem med hoga blod-
fetter och hogt blodtryck.

DET HANGER I SIN TUR samman med att
personer med hemofili somidagir
over 60 ar inte hade tillgang till forebyg-
gande behandling under uppviaxten och
darfor fick ledblodningar. Tillgangen till
hembehandling med faktorkoncentrat
slogigenom pa allvar i mitten av1970-
talet for hemofili A och ytterligare nagra
ar senare for hemofili B.
-Sammanfattningsvis har dldre blo-

FOTO: ULF SIRBORN




darsjukaidag problem med lederna
samt med sviterna av hepatit C och
hiv pa grund av smittade ldkemedel
pa1980-talet. Dartill kommer andra
aldersrelaterade sjukdomar som
cancer, impotens och psykosociala pro-
blem. Medan férekomsten av kardio-
vaskuldra sjukdomar dr tydligt lagre,
sdger Jovan Antovié¢ och fortsitter:
-Imitt labb férsoker vi hitta en
balans mellan hemostas och koagula-
tion, det vill siga att undvika bade blod-
ningar och tromboser (blodproppar). Vi
har dnnu inte fatt fram tillrackligt med
data, menimitt huvud 4r jag sdker pa
att 80-plussare inte behover en sa hog
dos faktorkoncentrat som de taridag,

HAN seR BADE fordelar for patienterna
och hilsoekonomiskt med att minska
dosen faktorkoncentrat. Inte minst mot
bakgrunden att i Sverige konsume-

ras mest faktorkoncentrat per person i
virlden.

-Det dr mycket fokus pa priser inom
sjukvardenidagoch det 4r mitt jobb att
visailabbet att kostnaden kan minska
och att skyddet blir lika bra. Sedan ar
det upp till vara kliniker och i sista
hand till vara patienter att fatta beslut
om behandling. Det som driver mig ar
att visa pa balansen inom hemostas och
hitta bra metoder for att mita det.

VAD INNEBAR DA hans ron for yngre
generationer av blodarsjuka som alltid
haft tillgang till forebyggande behand-
ling? I dag finns ocksa fler behand-
lingsalternativ 4n traditionella faktor-
koncentrat, som langverkande pre-
parat, likemedel som inte bygger pa
koagulationsfaktorer och genterapi.

-Det dr olika mal féor dem som foddes
under 1950-talet, under 1970-talet och
for generation Z. Det kan mycket val
vara sa att dosen ocksa ska minskas for
dem som gar pa langverkande preparat
eller fair ndgon annan form av behand-
ling nir de blir 4ldre. Forst maste vi
hittar bra vetenskapliga bevis och
sedan ha en diskussion mellan labbet
och kliniken. Det viktiga i slutindan dr
att behandlingen alltid ska vara indivi-
duell, siger Jovan Antovi¢. @

Carina Jarvenhag

Diskutera alltid medicinering med din
ldkare.

"Det som driver

mig ar att visa pa
balansen inom
hemostas och hitta
bra metoder
(Or att mata det.”

MER OM FORSKNING

Mangaaldre ar
undernarda

Upp till en tiondel av alla gamla per-
soner i Sverige berdknas vara under-
nirda. Bland dem som vardas pa sjuk-
hus, sjukhem eller liknande ar uppe-
mot hilften undernérda. Tillstindet
gar att vinda, med ganska enkla medel.
Men den kunskapen far inte tillricklig
uppmirksamhet och alltfor manga ar
undernirdaitysthet, menar forskare
fran Uppsala universitet och Géteborgs
universitet.

Forskarna pekar pa nya studier som
entydigt visar att underniring kan
viandas. Enkla insatser for att bromsa
viktnedging och minska dodligheten
ar bland annat niaringsdrycker och rad-
givning i samarbete med dietister. Vik-
tigt 4r ocksa att tidigt uppmirksamma
nir nagon ir i farozonen. @

Bra kondition
skyddar mot
depression

De flesta vet att en bra kondition skyddar
mot stroke och hjirt- och kirlsjukdomar,
men det kan ocksa forhindra depres-
sion. Sarskilt mian minskar sin risk for
att bli deprimerade eller sjukskrivna.
Forskare vid Gymnastik- och idrotts-
hogskolan GIH har anvént data fran
mer dn 330 000 personeriéildrarna
16-79 ar som gjort ett konditionstest pa
cykelisamband med en hilsokontroll
hos foretagshilsovarden ndgon gang
mellan 1982 och 2020. Deltagarna hade
ingen depressionsdiagnos vid studiens
borjan, och de foljdes i snittitio ar.

RESULTATEN VISADE ATT ju bittre kondi-
tion desto lagre var risken for depres-
sion. Ju bittre kondition desto ligre
var risken. De som hade hog kondition
hade 21 procent lagre risk for depres-
sion jamfort med individer med vildigt
lag kondition.

Konditionen méttes genom att mita
deltagarnas syreupptagningsformaga.
Med mattlig kondition kan man jogga
en halvtimme ilangsam takt utan att
vila. Ju hogre kondition desto snabbare
takt kanman hélla. e
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FORBUNDET

Aroseniusionden

Erik BerntoriiI
och Rolf Ljung.
ey

avtackar tre trotjinare

Professorerna Erik Berntorp, Rolf
Ljung och Edvard Smith lamnar nu
sina uppdrag inom Aroseniusfonden.
Forbundet vill rikta ett varmt tack

for deras mangariga engagemang,
professionalism och ovérderliga
insatser. Deras expertis och han-
givenhet har spelat en avgérande
roll fér fondens framgang.

nder deras tid har fonden,
som har funnitsinéra tre
decennier, fortsatt att géra
skillnad for personer med
blodarsjuka genom stod till forskning
och kunskapsspridning. Aroseniusfon-
dens syfte - att stotta forskningen och
oka medvetenheten om blodarsjuka -
ar pa god vig att uppfyllas, men vi ser
fram emot att fortsitta detta arbete,
sarskilt nir det giller att mojliggora
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sm4, men vik-
tiga, studier inom
omradet. Fonden
tar fortsatt emot
gavor och stod for
att sdkerstilla att
dessa insatser kan
fortga.

DET HAR VARIT EN
STOR GLADJE och dra att ha s framsta-
ende forskare och likare involverade
ifonden. Vivill darfor uttrycka var
tacksambhet inte bara till Erik, Rolf och
Edvard, utan ocksa till alla tidigare och
nuvarande medlemmar istyrelsen som
bidrar till att framja var vision. Tack for
ert ovirderliga arbete och ert engage-
mang! Vionskar er all lyckaiera fram-
tida uppdrag och hoppas att vara vigar
mots igen.

Vivilkomnat dven tva nya ledamoter
som tar plats i fondens expertgrupp.
Professor John W. Semple och Nadine
Gretenkort Andersson. Bada ar verk-
samma inom Region Skane.

John W. Semple ir professor vid
Lunds universitet och en internatio-
nellt erkdnd expert inom hematologi
och immunologi. Han har gjort bety-
dande bidrag inom forskningen om
immunologisk trombocytopeni, ITP.

Dr. Nadine Gretenkort Andersson
ar en erfaren likare inom hematologi
och koagulation och har tidigare mot-
tagit forskningsanslag fran Arosenius-
fonden. Flera av vira medlemmar
kdnner henne som deras behandlande
likare. Hennes insikter fran den kli-
niska verkligheten kommer att bidra
till att starka fondens koppling mellan
forskning och patientvard.

FOTO: PETER KROON



DESSUTOM FORTSATTER fondens expert-
grupp i form av Tony Frisk och Fariba
Baghaei Borzabadi, tva ledande per-
soner inom sitt omrade. Tony Frisk 4r
kopplad till Karolinska Institutet och
ar sirskilt engagerad i forskning kring

trombos och hematologiska sjukdomar

hosbarn.

Fariba Baghaei dr en framstaende
expert pa Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset och har medverkat i flera
viktiga studier inom blédarsjuka och
koagulationsforskning. Tillsammans
med representanter frin Férbundet
Blodarsjuka i Sverige, saisom Camilla
Hertil Lindelow, Mikael Valter-
Lithander och Asa Audulv, Therese
Backus, Anders Molander kommer vi
att fortsitta arbetet.

DEN NYA KOMMITTEN, som tilltrideri
oktober, kommer att fortsidtta fondens
arbete under namnet "Aroseniusfon-
dens kommitté”. Detta for att bittre
sirskilja fondens specifika ansvarsom-

[gora skillnad

Merom

Konstnaren Ivar Arosenius har ldnat sitt namn till forskningsfonden och
hans portritt av dottern Lillan (egentligen Eva) anvinds som symbol for
fonden. Ivar Arosenius avled 1909 endast 30 ar gammal till f6ljd av svar
hemofili. Ett av hans favoritmotiv 4r dottern Eva som foddes 1906. Hon
forekommer bland annat i hans mest kiinda verk, Kattresan, som kom ut
1909. Boken handlar om hur Lillan och hennes katt ger sig ut pi en resa
dir de moter diverse djur.

Men Ivar Arosenius dr mycket mer 4n Kattresan. Han limnade efter sig
en omfattande produktion: akvareller, teckningar, skisser, karikatyrer,
oljemdlningar, temperamalningar, sagor, bilderbocker, drastiska brev,
bemalade dorrspeglar och utedass.

Férbundet och Aroseniusfonden ser fram emot
att fortsatta arbetet och uppmuntrar till fortsatt
stod for att framja forskningen och kunskapen
kring blodarsjuka.

9019555

Du far girna ge en gavatill fonden, { ) swish

rdden fran férbundets 6vriga uppdrag. @ bankgiro 901-9555 eller swish 9019555.

Therese Backus

4 6 upplever
% oro pa

Totalt antal respondenter: 72
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grund av sin von
Willebrands sjukdom’

Ungeféar en procent av befolkningen drabbas av

von Willebrands sjukdom (vVWS). Nu finns en ny
samlingsplats for information om sallsynta halso-
tillstdnd d&r 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.

1. Fran webbundersékning genomférd bland Férbundet Blédarsjuka
i Sverige’s medlemmar fér Takeda Pharma AB av Signifikans AS, mars 2022.

OVANLIGT.SE

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

ITP-motei Texas

Mer fokus paindividen

Platelet Disorder Support Association
(PDSA) arrangerade i somras ett inter-
nationellt ITP-mo6te i San Antonio,
Texas. Fredric Hansson och Monika
Westerberg, som bade sitter i styrel-
sen for FBIS, deltog fran svenskt hall.

nternational ITP Alliance inledde

motet pa torsdagen med en hel-

dag, dir vi fick uppdateringar om

de andra lindernas arbete for att
hjilpa och stodja sina medlemmar med
ITP. Viarbetade ocksa med stadgarna
for alliansen.

Pa fredag formiddag deltog viien
workshop om hur féreningar kan
arbeta med sociala medier. P4 efter-
middagen startade PDSA sjdlva kon-
ferensen och under 2,5 dagar fick vi
mojlighet att moéta andra med ITP samt
deltaiolikaintressanta foreldsningar,

Monika Westerberg
och Fredric Hansson
pa plats i Texas.

workshoppar och gruppdiskussioner
med specialister. Vi fick bland annat
reda pi att det 4&r manga nya behand-
lingar pa gdngiolika faser, vilket
kanns vildigt lovande. Deltagarna pa
konferensen var fran hela USA och har
fanns dven internationella deltagare
fran 17 olika lander.

SAMMANFATTNINGSVIS AR DET en stor
skillnad sedan nagra ar tillbaka hur
likarna tinker nir det handlar om
behandling for personer med ITP. De
arbetar mycket mer for individuell vard
och det tas alltmer hinsyn till patien-
tens livskvalitet. Vilamnade Texas med
fordjupad kunskap och med en posi-
tiv framtidstro pa nya vialfungerande
behandlingar for ITP dir patientens
vilbefinnande star i fokus. @

Monika Westerberg

Folj Fredrics
~vardagmed ITP

Forbundet har gjort en ny kort-
film tillsammans med SOBI
som ger oss en insyn i Fredric
Hanssons livmed ITP. Vi far
folja Fredrics resa fran diag-
nos till hur han i dag hanterar
sin vardag. Fredrics beréttelse
erbjuder en viktig inblick i ett
liv med en sallsynt sjukdom
och lyfter samtidigt medveten-
heten om ITP. ®

Foljossi
sociala medier
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Kontakta Therese Backus fér bokning, kanslichef@fbis.se
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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 frdmja 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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Returadress:

Foérbundet Blodarsjuka i Sverige
Spanga Torgvag 4

163 51 Spanga

. : florio® ITP ger dig stod genom registrering och uppféljning av
.- l.o ' * l o din ITP. Appen ar ett hjdlpmedel som innefattar alla behandlings-
ITP alternativ. Den kostar inget att ladda ner och ar framtagen i
samarbete med ITP-patientféreningar och lakare. Den finns for
bade Apple- och Android-telefoner.

Daglig 6verblick
for dig som lever F6lj trombocyttalet
med immunologisk
trombocytopeni (ITP) (@)

Se utvecklingen Registrera
med registrerade - blédningar,
Férst din ITP data 4 blamirken
och petekier

Med florio-appen kan du samla alla
matvarden pa ett stélle. Den ger battre
koll pa detaljerna och battre insikt, sa att

det blir Iattare for dig och din Idkare att Registrera @ @ Registrera

tillsammans planera din behandling. behandlingar trotthet och
livskvalitet

Folj utvecklingen E

Folj utvecklingen genom att registrera ITP-

relaterade handelser och uppgifter som F4 pAminnelser om

blodningar, trotthet, valbefinnande, behand- mediciner och likarbessk

lingar och trombocyttal pa din smartphone.

Ha kontroll Kom igang i dag: ladda ner florio iﬁ;‘ -

Fa paminnelser om mediciner, kostregler ITP med QR-koderna nedan: . hor Io

och lakarbesdk och se trenderna for dina _— o foroGmBH

ITP-matvarden fér de 6 senaste manaderna. [=]; ,i'ff 0| 80507 Minchen

Germany
www.florio.com
www.florio-itp.com
help@florio.com

* "' i‘:ﬁ .‘-; NP-25609 © 2023 florio GmbH
Ectig,

Images show florio ITP version 4.2.
Subject to changes. florio GmbH is the
legal manufacturer of florio ITP. florio®
is aregistered trademark of Swedish
Orphan Biovitrum AB (publ). All rights
reserved. Legal disclaimer:
https://florio-itp.com/disclaimer

Dela dina trender

Dela en sammanfattning av dina ITP-trender
med din behandlande ldkare. Det ger komplette-
rande information som kan ge en tydligare bild
av dina behov.

& App Store P Google Play



