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Kvinnor med blodarsjuka skildrades
under rubriken "Ett dolt problem” i
Gensvar nummer 1, 2007. Intervjuades
gjorde Jessica Olsson, Ann-Katrin Pern-
holm och Anna Tollwé. Lédkaren Mans
Edlund berattar i en annan artikel att
kraftig mens kan bero pa blodarsjuka.
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Gott liv {or alla

med blodarsjuka

orbundsstyrelsen har nyligen inlett ett arbete med att

uppdatera vart intressepolitiska program. Var vision

ar attalla med en blodningsrubbning ska kunnaleva

ett fullgott liv, vilket i sin tur forutsitter tillgaingen

till siker vard och behandling. Samma visioner skulle

kunna skulle kunna tillaimpas i manga férbund med
blodarsjuka medlemmar viarlden 6ver. Visionen kan vara den-
samma dven om viagen dit kan se olika ut.

I Sverige har alla som har hemofili och von Willebrands sjukdom
tillgang till vard och behandling. S& var ocksa fallet i Ukraina fram
till den fullskaliga ryska invasionen den 24 februari 2022. [ dag
ar sjukhus sonderbombade och det rader brist pA mediciner. Vi
skildrar vardagen i Ukraina i det hir numret av Gensvar.

Detryska anfallskrigeti Ukraina visar hur skor tillgdngen till
livsviktig behandling kan vara. Darfor kan vi aldrig ta tillgdngen
till trygg och siaker behandling for given ens i Sverige. Politiska
beslut kan fa konsekvenser som vi inte kan forestilla oss i dag.
Sverige som land dr ocksi beroende av vad som sker i var omvérld.

Det finns brister i vard och behandling dven i Sverige. Om du till
exempel har en blodningsrubbning eller annan typ av blodnings-
sjukdom &r det inte sdkert att du har fatt en kKorrekt diagnos eller
har en fast virdkontakt.

NAGOT ANNAT SOM PAVERKAR vara medlemmar ar att taket i hogkost-
nadsskyddet har hojts med 250 kronor 2024 och hojs med ytterli-
gare 50 kronor 2025. Enligt regeringen ska dven gransen for nir
man far rabatt pa sina ldkemedel hojas.

Genom det arbete som forbundet har gjort, bland annat tillsam-
mans med Socialstyrelsen, kommer de tre koagulationsmottag-
ningarna att ingd i nationell hogspecialiserad vard. Det innebér att
personer med hemofili A och B, svar och moderat form av von
Willebrand sjukdom och sillsynta drftliga blodningsrubbningar
far en siaker och tillginglig vard dven i framtiden. Nista steg ar att
setill att andra grupper inte halkar efter.

Det ar glidjande att det nu har skapats en grupp av specialist-
ldkare i Norden som vi hoppas pa ska lyfta den vard patienter med
ITP behover. Vi foljer dven forslaget till den nationella strategin for
sillsynta hilsotillstdnd. Risken dr att vissa personer med blod-
ningsrubbningar hamnar utanfor for att de inte anses tillrackligt
“sdllsynta” enligt den definition som finns.

Aven om manga av oss har ett relativt bra vardagsliv 4r det tyd-
ligt att livssituationen paverkas av att leva med en kronisk sjukdom.
Var vision om ett fullgott livinnebér inte bara medicinsk vard,
utan ocksa stod for att hantera vardagenoch forbéttra den psykiska
hilsan. Tillsammans kan vi gora skillnad. e

Forbundet Blédarsjuka i Sverige

NYHETER

Dyrare med
lakemedel 2025

Den som behover dyra likemedel kom-
mer att fa betala mer sjalv nésta ar.
Regeringen vill indra i hogkostnads-
skyddet sa att privatpersoner star for
en storre del av kostnaden, det har
sjukvardsminister Acko Ankarberg
Johansson (KD) meddelat.

Regeringen vill indra
nivaerna for hogkostnads-
skyddet for likemedel fran
juli 2025. Enligt nuvarande -
modell fir man en viss
rabatt pa likemedel efter
att man betalat 1425 kronor
under ett ar. Har man
overstigit 2 850 kronor
dr medicinen gratis.

Statens kostnader for likemedel
har de senaste tva aren okat med
20 procent. Nu vill regeringen hoja
den nedre grinsen for nir de blir rabat-
terade for patienten. Enligt uppgifter
till Ekot handlar det om en hojning
pa 500-600 kronor for den ligre
griansen, men det dr inget som Acko
Ankarberg Johansson dnnu har
bekriftat. Daremot hdnvisar hon till
att hojningen har ett brett parlamenta-
riskt stod. ®

|

FREEPIK

Funktionsnedsatta
har samre ekonomi

Det behovs en helhetsoversyn av de
ekonomiska villkoren for personer med
funktionsnedsittning. Funktionsritt
Sverige uppmanar nu regeringen att ge
Socialstyrelsen det uppdraget.

-Den grundliggande principen att
ingen ska ha merkostnader for sin funk-
tionsnedsattning uppfylls inte idag.
Dessutom dr dagens system alldeles for
krangligt, sager Nicklas Martensson,
ordférande Funktionsritt Sverige.

Socialstyrelsen harisin Liagesrap-
port 2024 uppméirksammat att den
ekonomiska situationen har forvirrats
for personer med funktionsnedsitt-
ning. Manga far inte vardagsekonomin
att gd ihop och tvingas bli ekonomiskt
beroende av sina anhoriga, eller vinda
sig till kommunens forsorjningsstod
med risk att fa sin ekonomi raserad. ®
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TEMA: UTBLICK

Sedan Rysslands invasion i februari 2022 har personer med blédarsjuka
i Ukraina drabbats hart. Utover ryska attacker mot civila och sjukhus
hotas tillgangen till livsviktiga mediciner. Ukrainska patientféreningar kampar
samtidigt for att alla medlemmar ska ha en dos mediciner for akuta behov.

yssland attackerar inte bara mili-
tdramal, utan har upprepade ganger
bombat civila byggnader som sjuk-
hus, skolor, bostidder och restauranger.
Enligt WHO har det hittills skett minst
1600 attacker mot vrdinrattningar i
Ukraina.

-Det finns inga fredade zoner for
Ryssland. Det dr darfor vi bygger
skyddsrum vid alla skolor, sdger Sergii

pa Véirldshemofilidagen den 17 april i ar.

Shemet, forskare och aktiviparaply-
organisationen UAHARD i en video-
intervju fran ett skyddsrum under sin
arbetsplats i Dnipro.

MED PA INTERVJUN fran sin ligenhet
iKiev dr ocksa Nina Astaforova-
Yatsenko. Hon sitter i styrelsen for
UAHARD och 4r ordférande for orga-
nisationen "Children with hemophi-
lia”. Hon berittar att hennes 16-ariga
dotter Nonna, som har en svar form av
von Willebrands sjukdom, efter krigs-
utbrottet inte fir nagon forebyggande
behandling, utan endast behandling
vid behov.

- Innan kriget fick Nonna en kombi-
nation av faktorkoncentrat och blods-
tillande medel. Nu ar det sdrskilt svart
nir hon har mens, men jag ger henne
bara medicin om hon bloder vildigt
mycket. En effekt dr att hon standig
blodbrist, sdger Nina.

INNAN KRIGET HADE Ukraina gjort stora
framsteg inom diagnostik och behand-
ling av blodarsjuka. Det beror bland

annat pa insatser frin UAHARD (The
Ukrainian Alliance for Haemophilia
and Related Disorders) som har sam-
lat tolv lokala organisationer for per-
soner med blodarsjuka under ett tak.
De arbetar bland annat for att alla ska
ha tillgdng till medicin och behand-
ling, utveckling av hembehandling och
patientregister samt med utbildning
och information om blédarsjuka.

-Situationen hade forbattrats mycket
innan Rysslands fullskaliga invasion,
mycket tack vare Ninas organisation.
Samarbetet med lokala foreningar
har gjort att fler har fatt tillging till
behandling och méinga fler har fatt en
korrekt diagnos. Det dr ett omrade som
har varit mycket eftersatt i Ukraina.
Nina arbetar dven som radgivare till
hilsoministeriet, bland annat vad
giller inkop av faktorkoncentrat, siger
Sergii och tillidgger:

-Vistartade UAHARD eftersom
viupplevde att arbetet i Ukrainian
Hemophila Association hade stagnerat,
men vi samarbetar girna med dom
ocksal >
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TEMA: UTBLICK

civila har dodats sedan
krigsutbrottet.

2> Det finns omkring 2 600 personer
med svar hemofili och cirka 470 med
svarare former av on Willebrands
sjukdom. Sedan finns ett stort mor-
kertal, framfor allt vad gédller mildare
varianter och ovanliga blodningsrubb-
ningar.

-Behovet avinformation om blodar-
sjuka dr stort. Var slutna Facebook-
grupp, dir man kan utbyta erfaren-
heter om sin sjukdom och behandling,
har 6ver 800 medlemmar. Viinformerar
dven om vard och behandling i poddar
och pavar Youtubekanal, siger Sergii.

Mellan 2018 och 2022 fanns det fore-
byggande behandling bade for barn
och for vuxna med svar hemofili. Aven
nya behandlingar som inte bygger pa
faktorkoncentrat har funnits tillging-
liga for barn sedan 2020, och for vuxna
sedan 2021. Utredning och behandling
av personer med blodarsjuka skedde,
liksom i Sverige, vid ett antal specia-
liserade kliniker i de storsta stiderna
som Kiev, Lviv, Kharkiv och Dnipro.
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UAHARD har ett moéte
innan krigsutbrottet.

"Kriget innebar att
den struktur som vi
hade byggt upp [Or
medicin och behand
ling [orstordes.”

-Kriget innebar att den struktur
som vi hade byggt upp for medicin och
behandling forstordes. Den forsta tiden
efter Rysslands anfall var kaotisk. Var
lokala ordférande i Kharkiv, Anatolii
Hordienko, hade till exempel en tid pa
hemofilimottagningen, som da blev
bombad. Men han gick tillbaka till det
utbombade sjukhuset och klev 6ver
krossade fonster for att fa tag i sin med-
icin, sdger Sergii.

HAN GOR BEDOMNINGEN att ungefir en
femtedel av personer med svar hemofili
lamnade Ukraina efter krigsutbrottet,
men att en del har atervéant.

.,
Nina ger medicin till sin dotter Nonna
under en rysk attack mot Kiev.,

*

Vardagenikrigets Ukraina handlar
bade om 6verleva nista missilangrepp
och att utstd en vardag med stindiga
elavbrott och brist pa det mesta som vi
anser nodvandigt. For personer med
blodarsjuka uppstar problem, bland
annat med att forvara sin medicin kallt,
utan ett fungerande kylskap, eller att
injicera faktorkoncentrat i morkret, niar
Rysslands missiler har slagit ut elnitet.

-Varlagenhet ligger i den "luftkorri-
dor” som ryska missiler tar pa sin vig
mot andra mal. Nyligen kom en bal-
listisk missil (en robot som inte kan
styras) nir jag holl pa att blanda till
Nonnas medicin, men jag ville inte
avbryta vad jag holl pA med. Jag gjorde
fardigt dosen och gav den till henne pa
vig ner till skyddsrummet, sdger Nina.

SERGII INFLIKAR ATT de flesta vuxna
enbart gar till skyddsrummen om
situationen ar riktig allvarlig, "annars
skulle man inte fa nagot gjort pa
jobbet”.



Merom UAHARD

e Ar ett stort paraplyférbund fér 12 regionala organisa-
tioner for personer med blodarsjuka och andra
blédningsrubbningar

® Samarbetar med Ukrainas halsoministerium (MOH)
for att forbattra vard och behandling for personer
med blédarsjuka.

e Har utvecklat ett register med 2 599 patienter med
hemofili och relaterade sjukdomar.

WORLD
HEMOPHILIA

DAY )

Nagra medlemmar samlas i
skyddrummet i Dnipro pa
World Hemophilia Day i april i ar.

e Oversatte under 2020 tillsammans med World
Federation of Hemophilia deras riktlinjer for behand-
ling av hemofili och delade ut 2 000 exemplar till
patienter, deras familjer, hematologer och lakare

® Mer information pa www.uahard.org/en

@ Kontakta Sergii Shemet for mer information
eller om du vill stodja deras arbete:
uahard.info@gmail.com

-Dnipro dr en stor industristad
och hir har det regnat missiler sedan
krigsutbrottet. Det ar flyktingar 6ver-
alltiregionen. Personligen far jag lite
faktorkoncentrat fran en lakarmot-
tagning och har det hemma for akuta
situationer. Det har de flesta med blo-
darsjuka, men det finns en stor oro for
vad som hinder om medicinerna tar
slut. Vi ger medicin till varandra och
manga miste anvinda utgangna like-
medel, siger Sergii som har svar hemo-
fili A och svart att gé efter flera ledblod-
ningar.

SOM SITUATIONEN SER ut nu finns det
tillrackligt med mediciner for nagra
manader framat. Sedan hinger det pa
om den Ukrainska staten lyckas upp-
ratthallaleverans och distribution av
nya lager.

-Om det drojer kommer vi att be
det internationella samfundet om
hjilp. Atminstone s att vi har till-
rickligt med faktorkoncentrat for att

klara akuta operationer. Uppskatt-
ningsvis forbrukar viidag 30 procent
avmingden mediciner vi anviande tidi-
gare, sdger Nina.

Trots alla utmaningar arbetar
UAHARD for att halla kontakten med
medlemmarna. Telefonkedjor, sociala
medier och meddelandetjanster
anvinds for att stotta medlemmar som
limnar eller atervinder till Ukraina.

-Viar fortfarande aktiva pa var
Facebooksida och jag har ocksa regel-
bunden telefonkontakt med manga
blodarsjuka personer och deras
familjer. Vilyckades till och med
fira World Hemophilia Day i skydds-
rummet dir jag befinner mig nu. Vi far

"Vi vill inte uppflattas
som offer. Det enda
vi ber om ar att fa
beritta var historia.”

ocksa stod fran andra hemofiliforen-
ingar i Europa, vilket ir vildigt viktigt,
sidger Sergii.

AVSLUTNINGSVIs BER Sergii och Nina att
jag inte ska skriva "en snyfthistoria”.

-Vivill inte uppfattas som offer. Det
enda vi ber om 4r att fa berétta var his-
toria och sprida kunskap om situa-
tionen for personer med blodarsjuka i
Ukraina. Filosofen och en av visioni-
rerna bakom UAHARD, Taras Bebe-
shko, brukade sidga att var diagnos ger
ossintriadeien vildigt exklusiv klubb
fran fodseln — sedan ar det upp till oss
att forvalta det medlemskapet pa ett
brasitt, sager Sergii.

Niar Gensvar nagra dagar senare via
tolk har ett videosamtal med Oleksandr
Shilmo, ordforande fér Ukrainian
Hemophilia Association, bekriftar han
det finns tillrackligt med faktorkon-
centrat for behandling vid behov, men
att distributionen dr ojimnt fordelad
och att framtida inkop dr osédkra.

>
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TEMA: UTBLICK

> -Jag dr orolig infor Annu en vinter.
Ett sjukhus som specialiserade sig pa
blodarsjuka har redan forstorts, siger
han fran sin ligenhet i Kiev.

Ukrainian Hemophilia Association
bildades 2005 och 4r medlem i EHC
och WHF (World Federation of Hemop-
hilia). Féreningen har omkring 900 i
medlemmari22 av Ukrainas regioner. ] —

-Jag har manga kontakter med hemo- : \ | ukrainska soldaterp
fililikare runtom i Ukraina och vi for- “har skadats i kriget. E
soker l6sa distributionen av faktorkon- d ‘Slffran stlger hela tlden -
centrat sjdlva. Just nu har viinga direkta I LA
kontakter med hialsoministeriet, men vi
jobbar pa det, sager Oleksandr.

ETT ANNAT PROBLEM ir osikerheten
kring hur manga personer med blo-
darsjuka som finns kvar i landet och
var de befinner sig. Oleksandr upp-
skattar att cirka 30 procent av medlem-
marna har limnat Ukrania.

-Var struktur for vard och stod ar
skadad, och viriskerar att forlora en
hel generation av engagerade yngre
personer. Vi har inget samarbete med
UAHARD 4ven om jag kinner Sergii
sedan tidigare, siger Oleksandr.

Fokus har ocksé skiftat for Ukrai-
nian Hemophilia Association under
kriget. Tidigare hade man lager och
kurser for att barn med hemofili skulle
lara sig leva med sin sjukdom. Man
hade dven ledarskapsutbildningar
for yngre personer med hemofili. Nu
arrangerar manistillet kurser for barn
som drabbats av psykiska stress och
ohélsaikrigets spar.

-Jag ar orolig for vilka som ska
driva vara fragor framover. Jag dr jatte-
gammal, 63 ar, och har inte samma ork
som tidigare. Jag har ocksd min gamla

hology tog bllden dlrekt efter attacken
R =23

e

mamma, som inte kan ldimna Ukraina,
att tanka pa.

Han beskriver stodet fran det inter-
nationella hemofilisamfundet som en
ljuspunkt i krigets morker, bland annat
har WHF donerat utgangna faktorkon-
centrat till foreningen.

-Vihar fatt mycket stod fran hemofili-
foreningariandra linder som verkligen
viarmer mitt hjirta, siger Oleksandr. @

Carina Jarvenhag

"Vi har fatt mycket
stod [ran hemofili
[Oreningar i andra
linder som
verkligen virmer
mitt hjarta.”

Mer om att skanka mediciner till Ukraina

Lakemedelsverket avrader privatpersoner fran att skanka  for evakueringar och transport mellan sjukvardsinratt-

mediciner till Ukraina, bland annat for att det kan inne-
bara halsorisker och for att stodet behdver samordnas.
Rekommendationen ar i stéllet att vanda sig till etablera-
de hjalporganisationer.

Pa regeringsniva skickas bland annat sjukvardsmate-
riel till Ukraina och samtliga svenska regioner har done-
rat ett 40-tal olika lakemedel.

Hjalporganisationer som ar pa plats i Ukraina ar bland
annat Lakare utan gréanser som ger ambulansservice

8 « GENSVAR NR 4/2024

ningar, stod till akut- och intensivvardsavdelningar samt
till kirurgisk behandling pa sjukhus néara frontlinjerna i
Donetsk- och Chersonregionerna. Man har dven mobila
sjukvardsteam som erbjuder primarvard. Aven Réda Kor-
set arbetar i Ukraina med ett stort natverk av volontarer,
bland annat delar man ut mat, vatten och hygienartiklar
samt hjalper till med evakueringar.

Forbundet Blédarsjuka skdnkte 200 stasband genom
en hjalporganisation i borjan av kriget.
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Akut rigk!
for blodning
ignorerades

i ——

Nar Fredrik, som har svar hemofili, hamnade pa akuten p4 ett av Sveriges
storsta sjukhus kunde det ha slutat illa. Bade ambulanspersonalen

och akutlakaren ignorerade hans blodningsriskkort och det drojde

tva timmar innan nagon kontaktade koagulationsjouren pa Karolinska

universitetssjukhuset.

arjag traffar Fredrik
och hanssirbo Daniela
hemmaihansradhus
har det gatt tva mana-
der sedan de var med
om bilolyckan. Det var
lordagseftermiddagen den 28 septem-
ber som Fredrik plotsligt tappade
kontrollen 6ver bilen nir de dkte en
utflykt pa slingrande skogsvigar.

Jag tuppade av och hade samtidigt
folen pa gaspedalen. Det visade sig
sedanattjaghade fatt ett epileptiskt
anfall. Om vi hade kortinien sten hade
viinte suttit hiridag, sdger Fredrik
och Daniela nickar instimmande.

10 < GENSVAR NR 4/2024

Jag seratt Fredrik dr helt borta sam
tidig( som bilen borjar ga fortare och
fortare. Jag tar tagiratten och lyckas
styra bilen sa viakerav pa cttstille dar
detar mestvixtlighet, siger hon.

AIRBAGS LOSER UT, bilens automatiska
larmsystem sitter i gdng och Fredrik
Ar medvetslos bakom ratten. Daniela dr
chockad men ropar till en kvinna i nar-
heten att ringa efter ambulans, samti-
digt som hon tittar till Fredrik. Hon ar
just fardig med sin utbildning till sjuk-
skoterska och Fredrik sjilv dr specia-
listsjukskoterska med lang erfarenhet.
Riddningstjansten var forst pa plats




ochjagsiger direkt till att Fredrik har
blodarsjuka. Sedan kommer ambu
lans och helikopterirask [0ljd, sdger
Daniela.

Fredrik drinte medveten om vad som
hiinder (orrin en akutlikare tittar in
genom bilrutan och undrar hur han
mar. Sedan far han hjalp ambulansper
sonal och riddningstjinsten att ta sig ut
ur bilen och mérker att han har vildigt
ontiryggen.

-Jag tankte direkt pa blodnings-
risken och sdger darfor att jag har svar
hemofili. Jag upprepar samma sak
tillambulanspersonalen och ger dom
ocksa mitt blodningskort, dar det star
information om diagnosen och kon-
taktuppgifter till koagulationsjouren
pa Karolinska (universitetssjukhuset).
De brydde sig inte om det, utan foljde
sina vanliga rutiner for att bedoma
mina skador, sdger han.

NAR MAN HAR sVAR blodarsjuka, eller
hemofili A somiFredriks fall, finns

en stor risk for livshotande inre blod-
ningar nir man drabbas av ett trauma.
Nar man far sin diagnos skriver ocksa
koagulationsmottagningen ut ett blod-
ningsrikskort som ska géra handligg-
ningen smidigare, till exempel vid en

"Vad hade hiant om
min mamma inte
hade kunnat himta

min medicin?”

olycka. P4 kortet star diagnos, faktor-
niva och vilken behandling man har.
Har finns dven kontaktuppgifter till
koagulationsjouren.

Om ambulanspersonalen hade kon
taktat jouren irjag ganska siker pa
attde hade fatt instruktioner om att
akuten skulle ha faktorkoncentrat redo
nir vi kommerin (ill sjukhuset, siger
Fredrik.

HAN HAR LANG erfarenhet av att arbeta
inom varden och ar kritisk till flera led i
det omhédndertagande han fick pé sjuk-
huset.

-Det forsta dr forstas att varken
ambulanspersonalen eller akutlikaren
tog ndgon notis om det faktum att jag
har hemofili. Ingen fista nagot avse-
ende vid mitt blodningskort eller att det
star i minjournal att jag har hemofili.
Enligt min bedomning tog det omkring
tva timmar innan ndgon ringde till
koagulationsjouren, siger Fredrik och
Daniela nickar instimmande.

Eftersom han sjilv dr sjukskoterska
har han ocksa viss [orstaclse (Oratt
saker tar tid pa akuten, eltersom man
kimpar med underbemanning och
platsbrist.

Jag vet ocksa att dir jobbar manga
ocrfarna och nyutexaminerade per
soner, men da drdet dnnu viktigare att
de lyssnar pa patienten och [oljer de
rutiner som finns. Om jag har en inre
blodning maslte jag fa [ak(orkoncentral
direkt. Annars finns risken att jag dor.

NAR AKUTEN EFTER cirka tvi timmar
hade pratat med koagulationsjouren
uppstod nista problem. Det var ingen
som visste om - eller var - pa sjukhu-
set det fanns faktorkoncentrat. Till slut
ringde Fredrik sin mamma som kom in
med medicinen, som han sjilv blan-
dade till. Men sedan vagade inte akut-
sjukskoterskan ge det till honom efter-
som hon var osdker pa doseringen. Det
slutade med att Daniela, som blev far-
digutbildad sjukskoterska i varas gav
honom medicinen.

Jag hade inga problem med att ge
Fredrik medicinen, men situationen kan
inte vara beroende av att jag ar sjuksko
terska och att Fredrik ir vid medvetande
och kan hjilpa till, sdiger Daniela.

Fredrik sjalv tror att han klarade sig
fran inre blodningar eftersom han

INTERVJUN

nyligen hade tagit sin ordinarie med-
icin. Det 4r en antikropp som fungerar
som faktor 8 och gor att hans symptom
blir som for en person med mild blo-
darsjuka.

Turioturen varattjagnyss hade
tagit min ordinarie dos. Sedan kan jag
inte lata bliatt undra vad som skulle ha
hiant om jag varit medvetslos eller om
jag inte halt nagon som kunde himta
min medicin, siger I'redrik.

Darutover dr han kritisk till flera
andra mindre hindelser under tiden pa
sjukhuset.

Jag funderar 6ver sadant som atlt
bedomningen av mig gjordes av en
kirurg, och inte av en hematolog.
Sedan borde jag ocksa ha fatt Cykloka
pron (blodstillande medel) (re ganger
om dagen i kombination med faktor 8
eftersom det dr rekommendationen om
det finns risk [or en blodning.

DEN FRAMSTA ANLEDNINGEN till att han
nu berittar sin historiai Gensvar ar
attinte fler personer med blodarsjuka
ska utsittas for samma sak. Si sent
som 2019 skrev vii Gensvar om Mikael
som hade svar hemofili och avled aven
magblodning, efter att ha Akt in akut
pa Sodersjukhuset i Stockholm. I hans
fall drojde det tva dagar innan koagula-
tionsjouren kontaktades.

Jag har forstaclse [oratt akuten inte
moler oss med blodarsjuka sa ofta, men
déirfor maste kunskapen oka om "latl
blodande personer”. Det maste finnas
en forberedelse och ett hum om hur
dessa patienter ska tas om hand. Det
handlar inda om ganska manga per
soner, siiger I'redrik.

FREDRIK HADE TUREN att slippa stora
blodningar och skrevs ut fran sjukhu-
set efter ett dygns observation pa en
ortopedavdelning. Nu har han beslu-
tat sig for gora en anmailan till Patient-
nimnden. Han har dven pratat med
Inspektionen for vard och omsorg, IVO,
och fitt beskedet att de forst kan gran-
ska drendet efter att virdgivaren har
fatt svara pa kritiken.

Jag hoppas att anmilan dels leder
tillatt det uppmirksammas att arbets
miljon paakuleninte dr bra, dels att
andra personer med blodarsjuka ska
kunna kiinna sig mer trygga och inte
rakar ut for samma sak. En anmilan
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INTERVJUN

- handlarinte omatt sitta dit nagon, utan
om attbidra till att varden blir béttre.
Pa [ragan om de i backspegeln skulle

"1, i . . ~
kunnat ha gjort nagot annorlunda efter Jdg \ ill att an d] d
olyckan svarar Fredrik och Daniela rned b] ()da IS _] uka
att det borde harickt med allt det de
giorde. ska kunna
Delendaradjag kan ge (ill andra kd nna Slg ll‘}‘gg‘d .”

personer med blodarsjuka dr att alltid
se tillatt ha medicinen med sig. Vid
olyckan hade jag faktorkoncentrat med
mig i bakluckan (ill bilen, men den kom

aldrig med (ill akuten. A hA 2 A H
Han ar fortfarande sjukskriven pa Sa ha r ga renanma Ia n tl I I
grund av skador i ryggen och i handen. ® Patientndmnden ar en opartisk instans som finns i varje region och
Risken finns att handen maste ope fungerar som en lank mellan patienter och vardgivare.
reras, vilket innebr ytterligare rehabi e Det gér antingen att logga in pd 1177.se med e-legitimation och
litering pa tva fyra manader. valja "Regionen rekommenderar” eller skriva ut en blankett fran
Detirsvart for migatt vara sjuk hemsidan och posta.
skriven eftersom jag alltid har jobbat e En handlaggare vidarebefordrar drendet till vardgivaren som har
jittemycket. Jag har varit egenforeta mojlighet att svara skriftligt inom fyra veckor.
gare och jobbat 180 timmar i manaden. ® Om du inte &r n6jd med svaret kan du ta det vidare till IVO, dar blir
Nu Klittrar jag nistan pa viiggarna, arendet en allmén handling.
men samtidigt har jag skador som gor ® VO kan anmala legitimerad hélso- och sjukvardspersonal till
alt jag inte far jobba. Jag har inget val Hélso- och sjukvardens ansvarsndmnd (HSAN), vilket i vissa fall kan
justnu, siger Fredrik. @ leda till aterkallelse av legitimation.
Carina Jarvenhag

4 6 upplever
% oro pa

grund av sin von
Willebrands sjukdom’

C-APROM/SE/Vey/0020 Dec 2023

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 (vVWS). Nu finns en ny
samlingsplats for information om sallsynta hélso-
tillstand d&r du som &r drabbad, &r anhorig 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

N8 - W20
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CSL Behring

Vi har engagemanget i blodet

CSL Behring ar inget vanligt biomedicinskt foretag.
Aven om vi tillhér vad som kan kallas de globala jattarna
inom branschen, s3 ar vart fokus pa de sma sjukdomarna.
De sallsynta varianterna som drabbar fa personer, men
paverkar manga liv. Det ar dar, i det lilla, som vi lovar att
fortsatta gora stor skillnad.

& Folj oss pa instagram: @bleeding&bruising

Med eller utan diagnos — en community for blédarsjuka.
b é Tillsammans ar vi starkal!

CSL Behring AB, Box 712,182 17 Danderyd, tel: 08-544 966 70. info@cslbehring.se, www.cslbehring.se
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Maria Magnusson ér éverldkare och tillférordnad verksamhetschef pa
koagulationsmottagningen vid Karolinska universitetssjukhuset i Stockholm.
Hon beréttar att en koagulationsjour, som dr 6ppen dygnet runt, har varit ett

atagande sedan manga ar tillbaka.

Vilken ar den viktigaste
uppgiften for koagulations-
joureni Stockholm?

—Huvudfokus ir att stodja personer
med hemofili, von Willebrands sjuk-
dom och dven andra mer sdllsynta
blodningsrubbningar, &ven om vi dven
besvarar andra fragor om blodningar
och blodproppar. P4 dagtid har vitva
personer som svarar och nattetid dr det
en. Det dr ldkarna pa koagulationsmot-
tagningen som skoter jouren. Vi svarar
alltid, men det kan vara upptaget om
det 4r manga som ringer samtidigt. Da
ir det bara att forsoka igen.

l uppdraget att ha en koagula-

tionsjour ingar ocksa att bista
akutmottagningar. Nar forvantar
du dig att en akutmottagning ska
kontakta er?

-Viforvintar oss att bli kontaktade
nir personer med blodarsjuka soker
akut pa grund av olycksfall, blod-
ningar eller infor kirurgi. I dag finns

Det har innebar nationell
hégspecialiserad vard

Socialstyrelsen har beslutat att viss vard vid landets
tre koagulationsmottagningar i Stockholm, Goteborg
och Malmo ska inga i nationell hégspecialiserad vard
(NHV) Det handlar bland annat om hemofili A och B
och svarare former av von Willebrands sjukdom. NHV

dockinget krav pa att gora det. [ vara
patientersjournaler skriver vi alltid

in att vi ska kontaktas vid ett trauma.
Tyvirr kan vi inte gora samma sak

for patienter utanfor var region, utan
det behover goras av hemortsldkaren.
Patienter och anhoriga kan ocksa alltid
ringa till oss om de behover stod for sin
blodarsjuka, till exempel om den sjuk-
vardsenhet dir de befinner sig av nagon
anledning inte gor det.

Vilka mojliga anledningar kan

du se till att en akutmottagning
inte kontakter er, trots att patienten
ber om det?

-Jag kan inte uttala mig om enskilda
fall, men en forklaring kan vara att vi
har olika kompetens om blodarsjuka.
Paandra enheter kanske man inte
kédnner till att extra behandling, som
faktorkoncentrat, behover ges tidigt i
samband med en olycka och dirfor inte
tror att vi behover kontaktas. Omen
patient soker for en trafikolycka eller

ar vard av vissa sarskilt séllsynta eller svarbehandlade

Det har ar ett
blodningsriskkort!

Korten ger information om diagnos, faktorniva och
vilken behandling personen har. Det star dven
telefonnummer till koagulationsjouren. Patienter
uppmanas att visa kortet for alla nya vardkontakter,
inklusive tandlakare.

en blodning vill vi gdrna att de ringer
direkt. Vi brukar da ge rdid om behand-
ling, till exempel med faktorkoncen-
trat och Cyklokapron (likemedel som
himmar blodning), och planera for en
uppfoljning.

Hur kan kunskapen om blédar-
sjuka 6ka pa landets akutmot-
tagningar - och ocksa kainnedomen
om att koagulationsjouren finns?
-Visom jobbar pa koagulationsmot-
tagningen foreldser om blodningsrubb-
ningariolika forum, bland annat pa
lakarlinjen. Jag tror ocksa att beslutet
att viblir en del av nationell hogspecia-
liserad vard gor det &nnu tydligare att vi
pade tre koagulationsmottagningarna
har en viktig rolli varden av patienter
med blodarsjuka. Forhoppningsvis
leder det ocksa till att det blir mer sjalv-
klart att kontakta koagulationsjouren
nir det handlar om en patient med blo-
darsjuka som soker akut vard. @
Carina Jarvenhag

. .. . .. - a EERERE pngy
diagnoser. Nar nationell hogspecialiserad vard BLODNINGSRISKKORT | N masmncy CAVE
for koagulation startar den 1 september 2025 blir increased bisoding tendency NAEMOPYI i & s v
. . -y » - v kem H
det tydligare reglerat att man alltid ska kontakta e ....__"_':;:- ~ b .
en koagulationsmottagning/koagulationsjour fér o e et
o o o = o a - .
samrad och planering infor kirurgi. M. e e M v —
PES i - o PSSR 00 Sy o b g A
pmmn e e £ 1.1.-.._,,_,_,.*'“
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14 < GENSVAR NR 4/2024



j

)

F.-
pL
S

I..-" LT .
ol [ F i | LRy

LA
L i

Vad ar egentligen immunologisk trombocytopeni (ITP), hur upptéacks sjukdomen
och hur behandlas den? Hur kan ITP paverka vardagen och vad behéver man kanna
till som narstaende? Fragorna kan vara manga for 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.

Z
i
[
v
X
(A
(&)
=

P
N
o
N
N



Ny ordforande
med internationellt
erspektiv

Ny ordférande for Forbundet Blodarsjuka i Sverige ar Lefteris
Constantinou, som valdes pa kongressen i oktober. Han har svar
hemofili A och kommer ursprungligen fran Cypern.

-Jag vill arbeta for att alla med blodarsjuka ska kanna sig trygga
med sin vard och behandling, sédger han.

efteris Constantinou

berittar att han blev for-

vanad nir han tidigare i

hostas fick fragan av val-

beredningen om att bli ny

ordforande efter Agneta
Havsengen. Han har visserligen varit
engagerad i styrelsen for regionforen-
ingen i Stockholm sedan 2016 och hela
familjen 4r medlemmar i forbundet.

-Jag hade aldrig tdnkt pa ordforan-

derollen, ocksa for att jag har ganska
sma barn och ett kravande jobb. Samti-
digt tycker jag om att engagera mig och
forsoka paverka saker till det béttre.
Man gor inte allting sjalv som ord-
forande, utan det 4r i hogsta grad ett
lagarbete tillsammans med styrelsen
och Therese pa kansliet, siger han.

LEFTERIS KOM TILL SVERIGE fOrsta gingen
2008 som en “kirleksmigrant ”, men
eftersom han var nyutexaminerad utan
nagon storre arbetslivserfarenhet, i
kombination med den globala finans-
krisen, var det svart att hitta ett jobb.
Ar 2015 atervande han till Sverige med
sin familj, bland annat for att skapaen
béttre framtid for sina barn och fa till-
gang till battre vard 4n den som erbjuds
pa Cypern.
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-Skillnaden mellan vard och
behandling pa Cypern ochiSverige
ir himmelsvid. P4 Cypern finns ingen
specialistmottagning inom koagula-
tion, utan vi som har bloédarsjuka ar
beroende av enskilda ldkare, en hema-
tolog, som pa grund av brist pa tid och
resurser, inte har ett nodviandigt fokus
pa vara besvir, siger Lefteris.

"Skillnaden mellan
vard och behandling
pa Cypern
och i Sverige ar
himmelsvid.”

HAN HAR BADE SVAR FORM av hemofili A
och en trombocytdefekt, vilket ocksa
hans son har. Medan hans dotter har
mild hemofili och dr barare. Hemofili
finnsi Lefteris slikt och hans mamma
ar barare. Sjialv har han dock inte haft
nagra stora problem vare sig med blod-
ningar eller med lederna, trots att han
aldrig har fatt profylax utan endast
behandling vid behov.

-Jagarvildigt tacksam for att
varden fungerar sa braiSverige. Jag

minns mitt forsta besok hos Margareta
(Holmstrom) pa koagulationsmottag-
ningen. Hon var intresserad och stillde
en massa fragor, vilket var helt nytt for
mig. Jag vill verkligen se till att virden
iSverige fortsitter att vara lika bra for
kommande generationer. Darfor dr
forbundet livsviktigt for oss med blo-
darsjuka, siger Lefteris.

SOM EN AV DE MEST angelidgna fragorna
for forbundet ser han just tillgingen
till god vard och behandling - ocksa i
framtiden. Lefteris ser det som oroande
att Sverige har halkat efter, till exempel
jamfort med Danmark, niar det handlar
om att godkdnna nya behandlingar for
sillsynta diagnoser.

-Om visldpper den fragan kommer
andra ldnder att dra ifrdn &nnumer. Vi
maste fortsitta att vara drivande iden
medicinska utvecklingen, bade natio-
nellt och internationellt genom EHC
(European Haemophilia Consortium)
och WHF (World Federation of Hemop-
hilia). Var kunskap dr nagot att vara
stolta 6ver och nagot som vi kan expor-
teratill andra linder.

EN ANNAN FRAGA han brinner for ar
attinspirera unga att engagera sig i



FOFO: PETER KROON

Lefteris Constantinou

1985 i Nicosia, Cypern. Bor: | Nacka i Stockholm. Sonen
Lukas 12 &r och dottern Lina, 6 ar. Magisterexamen “Internatio-
nal Business” vid Universitetet i Leeds. Har arbetet med compliance
i flera ar. | dag “Head of Sweden Compliance” pa ComeOn Group.

Tycker om trdna och gér regelbundet p& gym. Ar ocksd
ideellt engagerad i flera foreningar. Spelar fiol och gillar faktalitteratur.
Se till att alla med blédarsjuka har tillgang
till lakemedel och behandling. Att visa vara medlemmar mervérdet
med att vara med i forbundet.




foreningen. Han ser tydligt att foren-
ingslivetiSverige star infér en utma-
ning, dar allt farre ar aktiva medlem-
mar. Genom att skapa ett merviarde och
visa pa betydelsen av férbundets arbete
hoppas Lefteris kunna motivera nista
generation.

- Vimaste visa att vi ar har for att
stotta alla som har blodarsjuka och
att viart arbete har ett virde for varje
medlem. Att kimpa for béttre livs-
villkor for blodarsjuka dr nagot vi gor
tillsammans och jag hoppas ocksa att
vira dldre medlemmar kan "pusha”
och inspirera de yngre.

PA FRAGAN OM HUR det kommer att mir-
kas att han dr ordforande svarar Lefte-
risatt han dr van vid att driva fragor i
sitt professionella livinom regelefter-
levnad (compliance). Nagot han ser som
en styrka dven i sitt nya uppdrag.

- Det kan vara en trygghet for for-
bundet attjag dr van vid att gora saker
paratt sitt. Jag 4r ocksa en “doer” som
vill se resultat. Sedan dr jag som person
ganska hogljudd. Det 4r ndgot som jag

har drvt efter min mamma, siager
Lefteris med ett skratt och tillagger:

-Sedan spelar det, egentligen, ingen
roll vem som ar ordférande. Det vikti-
gaste ir att arbetet blir gjort och jag ar
redo att axla den rollen for vira med-
lemmars béstal @

"Vi maste fortsitta
att vara drivande
i den medicinska

utvecklingen.”

Carina Jarvenhag

Kuonskapen
Mmaste 6ka

/9

Utdrag ur Férbundet arbetar fér att.
férbundets P *
er o .
intressepolitiska ————397'1'3',5",1@,5'2& r 'eésurser och
program. UPpmuntran att forska samt vigare.

utbilda sig inom s

ithilc allsynta hilso.
tillsténd och bisdningsrubbningar
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Anslag till forskning om antikroppar

Emma Josefsson far Aroseniusfon-
dens forskningsanslag 2024 fér
en studie som syftar till att hitta en
mer traffsaker metod for att mata
antikroppar.

mma Josefsson, 6verbiolog

och docent vid Sahlgrenska

Universitetssjukhuset, ska

genomfora en studie om en
ny metod for att berdkna koncentra-
tionen av faktor VIII-inhibitorer vid
forvarvad hemofili.

Vid forviarvad hemofili utvecklar
patienten egna antikroppar (inhibi-
torer) mot faktor VIII, ett protein som
ar viktigt for blodets koagulation. Det
har varit svart att exakt mita niva-
erna av inhibitorer nir det hinder
med dagens metoder, eftersom anti-
kropparna fungerar pa ett icke-lin-
jart satt. Tidigare forskning i andra
dmnesomraden har anvint en sig-
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moidal regres- ningsmodellerna kan den bidra till
sionsmodell snabbare och mer palitlig diagnostik
(envisstypav och behandling, vilket 4r avgorande
beriknings- for att minska risken for livshotande
modell) for att blodningar. Aroseniusfonden anser
fa mer precisa att denna typ av forskning ar intres-
mitningar av sant och kan bidra till battre patient-
S o dessakomplexa  sikerhetiframtiden. e
. M reaktioner.

1 SINA STUDIER KOMMER Emma Josefs-
son och hennes team undersoka

om den metoden kan specificera
antikroppskoncentrationerna

hos patienter som behand-

lats for forvarvad hemofili
pa Sahlgrenska
Universitets-
sjukhuset.

Om metoden
visar sig vara A
mer triffsikerdn
de nuvarande berak- T,
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Osakert om rad

om livsstil hjalper

Varden ger allt fler rad till patienter
om hur de kan forbattra sin hélsa,
men oftast saknas vetenskapligt stod
for att raden verkligen gér nytta. Det
visar en studie fran Géteborgs uni-
versitet, som ocksa guidar mot mer
effektiva rekommendationer.

orskaren Minna Johansson,

docent pa Sahlgrenska akade-

min vid Géteborgs universitet

och allminlikare, 4r huvudfor-
fattare till studien. Hon kritiserar inte
rdden som sadana. Ddremot pekar hon
pa att det saknas bevis for att patien-
ter faktiskt gar nerivikt eller borjar
motionera efter att de har fatt ridet att
gora det av varden.

BAKOM STUDIEN, som publicerasi tid-
skriften Annals of Internal Medicine,
stir ett internationellt forskarlag. De
har tidigare analyserat medicinska
rekommendationer fran National Insti-
tute for Health and Care Excellence
(NICE) i Storbritannien. Denna orga-
nisation star bakom 379 rekommende-
rade rad och insatser som vardpersonal
ska ge till patienter med syfte att indra
deras livsstil.

I bara tre procent av fallen fanns
vetenskapliga studier som visade att
radden har positiva effekter i prak-
tiken. Ytterligare 13 procent av dessa
rad hade viss evidens, men d4 med svag
sikerhet. Forskarna har ocksa gatt
igenom ytterligare riktlinjer fran andra
inflytelserika institutioner i viarlden
och funnit att dessa ofta 6verskattar
den positiva effekten av rdden och
sillan tar hinsyn till nackdelar.

SLUTSATSEN BLIR ATT DET 4r bade dyrt
och ineffektivt att forsoka forbéttra
folkhilsan genom att ge livsstilsrad
till en person i taget. Minna Johans-
son menar att det sannolikt vore battre
attldgga resurserna pa samhallsin-
riktade satsningar som gor det latt-
are for oss alla att leva hialsosamt.
Raden kan dven 0ka stigmatisering,
till exempel for personer med fetma.
Studien Guidelines recommending
that clinicians advise patients on life-
style changes: A popular but question-
able approach to improve public health”
4r publicerad i den medicinska tid-
skriften Annals of internal medicine och
sammanfattar flera studier pa &mnet. ®
Carina Jarvenhag

MER OM FORSKNING

Bra kondition
minskar risk for
demens

Minniskor med en genetisk beni-
genhet for demens kan minska sin
risk for att fa diagnosen

med upp till 35 procent

genom att forbattra

konditionen, enligt

en studie fran Karo-

linska Institutet.

Studien visade ocksa

hogre kondition ar

kopplat till battre kog-

nitiv funktion.

Kroppens formaga att leverera
syre till musklerna kallas for kar-
diorespiratorisk kondition. Den
minskar med aldern nir skelett-
muskulaturen forloras. Konditionen
minskar med cirka tre till sex pro-
cent per decennium niar manniskor
4ri20- och 30-arsaldern, men detta
accelererar till mer 4n 20 procent
per decennium nir manniskor nar
70-arsaldern.

I DEN NYA STUDIEN undersokte fors-
karna en storre grupp genom att
anvinda data fran 61 214 demensfria
personeriildern 39till 70 r fran en
databas, UK Biobank. I forskningen
uppskattades deltagarnas kondition
bland annat med cykeltest. Kognitiv
funktion mattes med neuropsykolo-
giska tester och genetisk bendgen-
het for demens uppskattades med
hjilp av en genetisk riskpoing for
Alzheimers sjukdom.
Under uppfoljningsperioden pa
upp till 12 ar fick 553 personer,
motsvararande 0,9 pro-
cent, en demensdiagnos.
Studien dr en sa kallad
observationsstudie.
Det betyder att den
inte kan faststilla
orsak och verkan och
forskarna uppger att
det finns olika begrians-
ningar. En sddan kan vara
att antalet demensfall kan ha under-
skattats eftersom UK Biobank-del-
tagare generellt ar friskare 4n
befolkningeniallméinhet. ®
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FOFO: PETER KROON

KONGRESSEN 2024

Full fokus pa att 6ka
antalet medlemmar

En erfaren styrelse med manga valkdnda namn och nya
ordféranden Lefteris Constantinou ska leda forbundet de
kommande tva aren. Fokus kommer att ligga pa att 6ka antalet med-
lemnmar och stotta regionforeningarnas arbete.

e flestaiforbunds-

styrelsen stiller upp

for omval och kom-

mer att sitta en period

till. Nagot som Monika

Westerberg menar ar
ett styrkebesked.

-Manga av oss sitter kvar vilket dr
ett bevis pa att man trivs och vill gbra
nagot for forbundet. Samtidigt kinner
man tydligt att en helt ny person i
gruppen har tillfort energi och gor att
man blir mer engagerad att fortsitta
arbetet, sdger hon.

Ny pa sin post dr ordforanden
Lefteris Constantinou. Lis en lingre
intervju med honom pa sidan 16, men
med anledning av styrelsen siger

Pa det forsta motet med dennya styrelse
deltog aven kanslichef Therese Backus,
som sitter langst till héger.

han att den besitter en bred kompetens.

-Styrelsen besitter flera olika kom-
pentenser och erfarenheter - det ar
var styrka! Vi méaste paborja arbetet
med att tydliggora vart virde och vaga
utveckla féorbundet for framtiden. Det
ar ocksa viktigt hur vi kommunicerar
med regionerna och att vi ger dem stod
for att utveckla sitt arbete, sdger han.

FOKUS FOR STYRELSENS ARBETE Ar att 6ka
medlemsantalet, bland annat genom
att tydligt visa pa forbundets varde.
Med fler medlemmar kan vi fa ett 6kat
intresse for vara regionforeningar, vil-
ket isintur leder till en 6kad regional
och nationell verksamhet.

-Forbundet har varit en stor del av

manga méinniskors liv. Vira regioner
aren viktig del av vart arbete. Darfor
maste vi ge mer stod till regionerna sa
att de kan fortsitta att utvecklas, siger
Carl Fredrik Gustavsson.

EN ANNAN VIKTIG FRAGA for styrelsen ar
tillgangen till vard och behandling i
framtiden. Sverige behover bli bittre pa
attvaraiframkant nir det handlarom
nya likemedel. Forbundets driver fra-
gan bland annat genom sitt intressepo-
litiska program.

-Vihar tre viktiga uppgifter som
patientorganisation. For det forsta ska
vise till att fa fortsatt tillgang till vard
och behandling och arbeta for att fa det
battre. For det andra ska vi sprida kun-
skap om blodarsjuka, for att minska
risken att vi far illa pa grund av andras
okunskap. For det tredje ska vi mojlig-
gora att triaffa andra som dr i liknande
situation. Allaistyrelsen ligger ner
mycket tid for att hjalpa andra, sdger
Mikael Valter-Lithander. ®

Therese Backus/Carina Jdrvenhag

Forbundets vision:

Alla med en

blodningsrubbning

ett fullgott liv.
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Viktigt med stadgar
som styr verksamheten

Mikael Valter-Lithander har varit drivande i dversynen ar detsvartatt fa till en fungerande

2 . - . : : verksamhet.
av stadgarna for Forbundet Blodarsjuka i Sverige. Och Det miste finnas fullstandiga regler

trots att han sjalv ar vice ordfoérande vill han begransa for en organisation, sarskilt om det

forbundsstyrelsens makt.

-| den senaste revisionen bestamde vi bland annat
att det endast ar regionernas ombud som far rosta pa

kongressen, sager han.

tadgar kan enklast beskri-

vas som de interna regler

som giller for en forening.

Paett videosamtal fran Dan-

marks Tekniska Universi-

teti Kopenhamn, dir han ar
postdoc, berittar Mikael Valter Lithan-
der att han redan som 15-aring gjorde
sitt forsta forsok att forandra stadgar.

-Den enkla anledningen dr att jag

tycker det dr roligt. Den gdngen hand-
lade det om att jag ville styra upp stad-
garna for ett ungdomsrad och intresset
fran de 6vriga var ganska svalt, sdger
han med ett leende.

INTRESSET FOR STADGAR har dock en
allvarligare sida, utan en beskrivning
av aktuell verksamhet och Andamal

Mikael Valter-Lithander

Det har bor svenska stadgar
bland annat innehalla:

e foreningens namn

e foreningens @ndamal och verksamhet

® medlemskap och uteslutning av medlemmar

e medlemsavgift eller hur den ska faststallas

e drenden som ska finnas med pa den ordinarie
foreningsstdamman

o vilka som har rostratt pa foreningsstamman

® antalet styrelseledamoter och styrelsesuppleanter,
hur de valjs och mandattid

e regler for andring av stadgarna

e vad som ska handa med féreningens tillgdngar
om den avvecklas.
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uppstar en konflikt. En viktig punkt
dr vad som hiander med tillgdngarna
om foreningen skulle upplosas, sdger
Mikael Valter-Lithander.

DEN SENASTE REVISIONEN av stadgarna
for Forbundet BlodarsjukaiSverige
(FBIS) gjordes for tva ar sedan. Och den
kanske storsta forandringen handlade
om vilka som har rostrétt pa forenings-
stimman, eller kongressen som den
kallasidet har fallet.

-Risken dr uppenbar att styrelsen
ienideell forening kan fa alldeles for
stor makt. Darfor ska styrelsen inte

“Ju (ler asikter som
kommer fram desto
storre chans att
det resulterar
i heltickande och
aktuella stadgar!”
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~
o
w
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béade fa lagga fram forslag och rosta om
dem, siger Mikael Valter-Lithander.

[ ar gjordes dven en revision av stad-
garna for Aroseniusfonden, som ar FBIS
forskningsfond. Behovet kom sig av att
man ville indra reglerna om finansie-
ring och att stadgarna var gamla.

-Har fanns det lite olika perspektiv
mellan de som 4r medicinskt kunniga
och oss lekmin. Ett gott rad under ett
stadgearbete dr att lamna forslaget
igod tid s& man hinner bli 6verens.
Annars fir man rosta om tva forslag
- och sa vinner (férhoppningsvis) det
béstal

REGLERNA OM VAD som ska styra en
svensk forening eller stiftelse 4r dock
ganska fa om man jamfor med vad som
giller iandralinder. Nagot som Mikael
Valter-Lthander har personlig erfaren-
het av, eftersom han d4ven har arbetat
med stadgarna for European Hemophi-
lia Consortium (EHC).

-Deras stadgar ska folja belgisk lag
och de har mycket hirdare regler dr.
Originalet maste vara pa franska eller

“"Del maste [innas
[ullstindiga regler
[Or en organisation,
sarskilt om det
uppstar en konflikt.”

flamléndska (sedan sker en icke-bin-
dande 6versittning till engelska)

och om stadgarna ska dndras méste
enjurist vara nirvarande. Darfor
paminner de mycket mer om en lagtext
eller meterlanga produktavtal.

MIKAEL VALTER-LITHANDER ansag bland
annat att EHC behovde dndra sina reg-
ler for val till styrelsen. Han ville dven
att motionsritten skulle omfatta alla
medlemsldnder.

-Det var helt galet att endast EHC:s
styrelse kunde komma med motioner,
men nu har vi fatt igenom en forand-
ring somjagihogsta grad var delaktig
i. Nér det giller val avledamoter har vi
inte natt 4nda fram, men dven i fallet

med EHC ar det viktigt att styrelsens
makt begrinsas, siger han.

Han har dven suttitmed i EHC:s
arbetsgrupp "Organizational health”,
som syftar till att inféra minimikrav
patransparens och demokrati hos alla
medlemslinder.

-Kraven som stélls av EHC 4r ett steg
iratt riktning, men de 4r ganskalaga
om man jaimfor med den 6ppenhet vi
hariSverige. Darfor tror jag inte pa
en harmonisering av stadgarna for
allalander. Det skulle Sverige med
var demokratiska tradition forlora pa,
sdger Mikael Valter-Lithander.

HANS BASTA RAD till andra som vill enga-
gerasigiett stadgearbete ar, forutom
att ha god framférhallning, tain sa
manga olika perspektiv som mojligt.
-Om man vill 4stadkomma en for-
andring ar det viktigt att tain andra per-
soner 4n de som redan sitter i styrelsen
iprocessen. Ju fler dsikter som kommer
fram desto storre chans att det resulterar
iheltickande och aktuella stadgar! @
Carina Jarvenhag

Swedbank Humanfond

- for dig som vill spara

med bade hjarna och hjarta.

Fonden placerar i féretag som aktivt arbetar med miljo, mdnskliga
rdttigheter och goda arbetsvillkor. Humanfondens samarbets-
organisationer arbetar varlden 6ver med bland annat bistand,
hjalpverksamhet, manskliga rattigheter, miljé, natur och forskning.
Nar du placerar i fonden valjer du vilken ideell organisation du vill I.
stddja. Fonden dr Svanenmadrkt. :

} Las mer pa swedbank.se/humanfond

Vi vill pdminna om att historisk avkastning inte garanterar avkastning i framtiden. Vardet pa fonder kan bade minska och

Oka och det ar inte sakert att du far tillbaka alla pengar som du har satt in. En fond med riskklass 6-7 kan pa grund av sin
sammansdttning och anvanda forvaltningsmetoder minska och 6ka kraftigt i varde. Du hittar faktablad, informationsbroschyr
och fondbestammelser under respektive fond pa swedbankrobur.se/fondlista eller hos din aterforsaljare.
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Den 20 oktober 2024 holl Forbundet
Blodarsjuka Sverige sin kongress

i digitalt format, vilket har blivit ett
effektivt sitt att samla medlemmar.
Arets kongress samlade forbunds-
styrelsen, kanslichefen, 20 ombud
fran regionféreningarna samt fyra
observatorer. Flera viktiga beslut
fattades under kongressen.

rots stark likviditet och sta-

bila fonder krivs forsiktighet

iforvaltningen av forbundets

resurser. Nedskdrningar inom
vard, behandling och omsorg gor det
allt viktigare att forbundet kan fort-
sitta bedriva sin verksamhet som for-
svarar befintlig vird och ger stod till
personer med blodarsjuka.

Darfor hade forbundsstyrelsen
inkommit med flera ekonomiska
atgirder for att stirka forbundets
langsiktiga ekonomi. Styrelsearvodena
sinks och milersiattningen for resor
utanfor fortroendeuppdrag minskas
till 70 procent av Skatteverkets skatte-
fria schablon. Samtidigt bibehalls med-
lemsavgifterna pa nuvarande niva for
att behalla vira medlemmar.

BUDGETERNA FOR 2025 OCH 2026 ir
balanserade, men vid eventuella under-
skott kan medel behova tas fran likvidi-
teten. Detta dr dock inte hallbartiling-
den, och féorbundet ser ett behov aven
omfattande 6versyn av verksamheten
for att sikerstilla framtida stabilitet.

Regionforeningarnas arbete dr avgo-
rande for bade intdkter och forbundets
verksamhet. Vi kan std utan statsbidrag
utan vara tio regionféreningar. Det
statliga stodet gor att FBIS kan ha ett
kansli och delta i forhandlingar och
annat arbete, till exempel om vilka
behandlingar som ingar i hogkost-
nadsskyddet. Det finns en risk att blo-
darsjuka skulle fa betala ett hogre -
eller fullt - pris for sina behandlingar
om inte forbundet finns. Dessutom
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Férbundet
Blodarsjuka
i Sverige

1]

genomfor riksforbundet sommarlager
och familjeldger samt informerar i
medlemstidningen Gensvar.

ALLT DETTA RISKERAR att forsvinna om vi
inte uppfyller Socialstyrelsens krav pa
tio regionforeningar. Darfor har riks-
forbundet tidigare ho6jt det ekonomiska
stodet till regionerna och understryker
vikten av fortsatt stod till deras arbete.
Men da kravs ocksa att medlemmarna
engagerar sig for sina regioner - vi
behover bli fler!

Forbundet redovisar ett planerat
underskott for Aroseniusfonden under
2025 och 2026. Fonden, som finansieras
genom gavor och arv, forvintas fa in
cirka 30 000 kronor per 4r medan kost-
naderna uppgar till 250 000 kronor.
Underskottet pa 220 000 kronor per verk-
samhetsar ticks av fondens egna medel.

FONDEN HAR SOM MAL att stodja forsk-
ning och vard for blodarsjuka, och
beslutet om att acceptera underskott

-Orbundets Overlevnad
Nanger pa regionerna

oy~

Framtid

Engagemang

FREEPIK

har tagits av bade kongressen och for-
bundsstyrelsen tidigare. Fonden kom-
mer att fortsitta sin verksamhet tills
resurserna ir uttomda eller ett bote-
medel for blodarsjuka har blivit verk-
lighet. Dessutom beslutades det om en
stadgeforindring for Aroseniusfonden,
bland annat ska fondstyrelsen kallas
Aroseniuskommittén. Syftet dr att tyd-
ligare sirskilja fondens styrning fran
forbundsstyrelsens arbete, bade i stad-
garochiarbetsformer. De andra dnd-
ringarna var mer stilistiska samt att
stadgarna ska spegla verksamheten

VID KONGRESSEN VALDES Eleftherios
”Lefteris” Constantinou till ny ordfo-
rande. Lefteris uttryckte sin gliadje 6ver
den breda representationen fran region-
foreningarna och betonade vikten av
att forbundet fortsitter stirka sin roll
som en stark rost for personer med
blodarsjuka. Lis mer om honom och
styrelsen pa sidan 20-21. @

Therese Backus
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LIFE

@
Tank om!

Risk for blodningar och smarta 1 leder begransar ofta livet for manniskor
som lever med hemofili (blodarsjuka), aven for dem som har mild hemofili.
Sjukdomen kan paverka alla aspekter av livet. Symtomfrihet betyder olika
saker for olika personer. Vad skulle du gora om din hemofili inte paverkade
din vardag?

Lar dig mer!

Se filmen har

i Iele]

Swedish Orphan Biovitrum AB, 112 76 Stockholm
NP-36656 | 09/2024 +46 (0)8- 697 20 00, mail.se@sobi.com
© 2024 Swedish Orphan Biovitrum AB (publ) — All rights reserved www.sobi.com/sweden
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I;REREPIK

Vi onskar alla medlemmar
trevlig helg och en
ogod start pa nista ar!

Ge forskningen

- en julklappiar!

Swisha en tia som julgava till n ummer 9019555.

Din gava gar till att sprida kunskap om blédningsrubbningar och
stodja olika forskningsprojekt som gor skillnad. Tian eller din valfria
gava bidrar ocksa till stod for vardpersonal och deras fortbildning,

sa att de kan delta i konferenser om blédningsrubbningar.
Du kan aven gora en inbetalning pa vart bankgiro 901-9555.

ISTOCKPHOTO

Foljossi
sociala medier

©in

Kontakta Therese Backus fér bokning, kanslichef@fbis.se
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Revolution
Kraver passion.

I 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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POSTTIDNINGB

Returadress:

Forbundet Blodarsjuka i Sverige
Spanga Torgvég 4

163 51 Spanga

Hjilp oss
oOra sKillnad!

Aroseniusfonden

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

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

SVENSK
INSAMLINGS
konTo | KONTROLL

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




