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Vad kostar ett

nej i langden?

T-radet (Radet for nya terapier) har nyligen beslutat att
rekommendera Sveriges regioner att inte anvinda en
godkind genterapi som behandling for Hemofili B, som
finns pA marknaden.
Orsakerna till att behandlingen inte rekommen-
deras dr bland annat hoga kostnader - cirka 29 miljoner
kronor per behandling.

Viforstar att beslut om nya lakemedel méste grundas pa noggranna
overviaganden. Det finns ocksa osidkerhet kring effekt och pris och
om behandlingen dr vird sin kostnad. Sverige saknar ocksa en betal-
ningsmodell f6r dessa typer av avancerade likemedel, vilket ocksd
bidrog till ett nej.

MEN SOM PATIENTFORBUND Vill vi rikta en varning. Att siga nej till nya,
innovativa behandlingar med argumentet att de 4r for dyra kan blien
farlig vig for svensk vardpolitik. Vi ser med oro pa signalen som beslu-
tet skickar - inte bara till patienter och deras anhoriga - utan ocksa
till likemedelsforetag och forskare som arbetar for att ta fram battre
behandlingar for sillsynta sjukdomar.

Det ar sjalvklart att virden ska vara siker, evidensbaserad och
rattvist fordelad. Men det far inte innebéra att vi stinger dérren
for behandlingsalternativsom kan ge 6kad livskvalitet, frihet och
trygghet for médnniskor med kroniska sjukdomar.

ATT DAGENS BEHANDLING fungerar betyder inte att den dr det basta for
alla. Som patientorganisation vet vi att blodarsjuka paverkar varje
individ olika. Darfor behovs flera olika behandlingar.

Virekommenderar aldrig en specifik behandling. Vi vill att vara
medlemmar ska fa tillgang till ett brett utbud av godkidnda och sikra
alternativ, sa att virden kan anpassas efter individens behov. Att neka
tillgang till nya likemedel riskerar att hAimma utvecklingen, forsena
innovation och skapa ojimlikhet mellan linder. Vi befarar att Sverige
pa sikt halkar efter om vi konsekvent siger nej till nya behandlingar
med kostnad som frimsta skil.

DET HAR VISAR ATT BEHOVET av forbundet ar storre 4n ndgonsin. Vi
maste vara en rost for personer med blodarsjuka hos myndigheter
och andra organisationer som har inverkan pa var situation.

Forbundet Blodarsjuka i Sverige delar givetvis sjukvardens mal
om en personcentrerad, trygg och effektiv behandling for alla med
blodarsjuka. Men for att na dit maste vi ocksa viga investera i fram-
tiden och den langsiktiga samhéllsnyttan. Vi maste viga siga ja
-nir det dr ritt - &ven om det kostar for stunden. @

Forbundet Blodarsjuka i Sverige

NYHETER

SKR varnar for
dyralakemedel

Regionernas lakemedelskostnader
fortsitter att oka kraftigt. Det visar den
senaste ekonomirapporten fran SKR,
Sveriges kommuner och regioner.
Enligt SKR 4r utgiftsokningarna nu
pa vig att bli strukturella. Organisa-
tionen varnar for att framtidens like-
medelsnotor kan bli mycket hogre dn
vad regionerna har resurser for.
Organisationen vill ocksa se éver den
virdebaserade prissdttningen ses 6ver,
vilket innebér att
priset for en produkt

eller tjinst bestims o] ‘7}_

utifran det virde
den ger kunden. @

v

Nej till genterapi
fran NT-radet

NT-radet avrader regionerna fran att in-
fora den uppmérksammade genterapin
Hemgenix mot hemofili B. Orsaken

ar dels osdkerhet kring hur linge dess
effekt kvarstar, dels priset for engangs-
behandlingen: 29 miljoner kronor.

Marknads- och forhandlingsfunktio-
nernainomregionernas samverkans-
modell for likemedel har férhandlat
med likemedelsforetaget, utan att
kunna enas om ett lagre pris.

Hemgenix som ges som en engangs-
dos skulle kunna innebira att patien-
ten inte behover forebyggande behand-
lingar med faktorkoncentrat, men
det dr dnnu inte kiant hur lang tid
effekten av Hemgenix kvarstar efter
behandlingen. @

Det har dr NT-radet

® Aren expertgrupp med represen-
tanter for Sveriges regioner.

® Ger rekommendationer om
anvindningen av nya likemedel,
framst till sjukhus.

e For likemedel pa apotek finns ett
system for att fordela kostnaden.

e Nyabehandlingar kan hamnaidet
systemet och kommer da iniunder
likemedelsformanen.

® Dessarekommendationer ges av
TLV och forhandlingar om prissitt-
ning kan 4ven hamna hos SKR.
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TEMA: UTBLICK NORDEN

"Min hemofili har
jort mig hardig”

Nar Birgir Orn Steingrimsson vaxte upp pa Island under 1960-talet
var han den enda med svar hemofili i sin generation som
overlevde. Nu har han varit ordférande for Islands Blodarforening
i mer an 15 ar for att stotta andra med diagnosen.

-Vi ar sa fa med blédarsjuka pa Island att vi maste hjalpas at, sdger han.

ar vi ses pA Zoom berét-

tar Birgir Orn Stein-

grimsson att han varit

ordforandeiIslands

Blodarforening sedan

2009, men att det fran
borjan bara skulle vara for en femars-
period.

-Det kom en ny kull med barn for
nagra ar sedan, da bestimde jag mig
for att stanna nagra ar till, Men det hir
far nog varasista dret eftersom det inte
ar bra att stanna kvar alltfor linge som
ordférande, sdger han.

DET AR INGEN OVERDRIFT att siga attalla
personer med hemofili kinner varan-
dra palIsland. Totalt 4r det 13 personer
som har svar hemofili A och har profy-
lax. De flesta kommer fran tva familjer.
Hur manga som har andra former av
blédningsrubbningar, som von Wille-
brands sjukdom, kan Birgir inte riktigt
svara pa.

-Med dagens regler for behandling
av personuppgifter, som GDPR, ar det
vildigt svart att fi kontakt med nya
medlemmar. Jag kan tycka attlagarna
ar oproportionerliga eftersom vi inte
ens kan komma i kontakt med de per-
soner som vi arbetar for att hjilpa,
sdger Birgir.

Han har sjalv svar hemofili A och
var helt ensam om den diagnosen nir

Birgir Orn Steifigrimsson

“"Min likare, som var
hemoltolog, sa till
min pappa att det var
ingen idé att ge mig
behandling eftersom
jag dnda skulle do.”

han foddes 1963. Han beskriver, lite
skamtsamt, sin diagnos som en "Act of
God” eftersom den inte fanns i familjen
tidigare, utan troligen beror pa en
mutation.

-Det var nog ingen som trodde att
jag skulle t6verleva med den diagnosen.
Min ldkare, som var hemotolog, sa
till min pappa att det var ingen idé att
ge mig behandling eftersom jag inda
skulle do, siger Birgir.

DEN ENDA BEHANDLING som stod till
buds om han fick en ledblédning var
plasma. Turernatill det somidag ir det
Nationella universitetssjukhuset blev
sd manga att familjen beslot sig for att
flytta till Reykjavik.

-Jag tillbringade flera veckor i striack
pasjukhuset och nirjagvarrunt11ar
varjaginlagd ett helt ar. Men jag tyckte
aldrig att det var jobbigt eftersom jag
dlskade att ldsa. Det fanns ett bra bib-
liotek pa sjukhuset och jag liste tre
bocker om dagen, sdger Birgir.

Eftersom han var helt ensam om sin
diagnos blev haninlagd dir det fanns
plats och flera ginger var det pa en
avdelning for patienter som hade tagit
en 6verdos.

-Minst tre gdnger var det ndgon som
dogisingen bredvid mig, berattar
Birgir.

Det som kanske gjorde att han 6ver-
levde var att hans pappa, som var bygg-
nadsingenjor, gjorde en 6verenskom-
melse med Birgirs likare.

-Pappa var med och ritade flera hus i
Reykjavik som likaren var fortjust. >
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TEMA: UTBLICK NORDEN

- Pappaerbjod sig att rita ett hus at

honom i utbyte mot att jag skulle fa en
bravard. Efter det fick jag den basta
vard som Island kunde erbjuda.

LIksoM 1 6VRIGA nordiska linder kom
forebyggande behandling med faktor-
koncentrat till Island under 1970-talet.
Faktorkoncentraten importerades fran
Finland, vilket ocksa innebar att Island
inte fick ndgra virussmittade preparat
fran USA.

-Vihade turen att klara oss fran
aids. Finlands system for blodgivning
byggde pa frivillighet och man hade
battre kontroll pa sina donatorer jam-
fort med USA. Jag horde om aids forsta
gangen nir min lakare skickade med
mig faktorkoncentrat for att jag skulle
slippa ga till sjukhusiSpanien, nir
jag skulle 4ka dit med min familj. D4
larde jag mig ocksa att sticka mig sjilv,
sdger Birgir.

“Vi hade turen att
klara oss [ran aids.
Finlands system [or

blodgivning byggde pa
frivillighet och man
hade bittre kontroll
pa sina donatorer
jamfort med USA.”

PA FRAGAN HUR MYCKET hans diagnos
har paverkat hans livsval svarar han att
blodarsjukan har gjort att hans liv bli-
vitannorlunda. Annars hade han tro-
ligen lamnat Island och kanske ocksa
bildat familjiett annatland.

-Jag studerade ekonomi och finans
iKanada och ansokte om medborgar-
skap, men jag hann bara beritta om
min hemofili nirjag férstod att det var
kort Jag hade ocksa en japansk flickvan
som ville att jag skulle flytta med henne
hem till Japan. Men jag méaste bo hir pa
Island. Jag siger inte att mitt liv blivit
simre pa grund av det, men i vilket fall
annorlunda.

Nagot positivt som sjukdomen har
fort med sig dr ett stort matt av resi-
liens. Nagot som kanske bést kan
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beskrivas som formégan att std emot
och klara av en foradndring samt ater-
hiamta sig och vidareutvecklas.

-Sjukdomen har definitivt gjort mig
mer motstandskraftig. For mig ar det
normalt att ha olika problem och att
leva med smérta. Jag marker att barn
med hemofiliidagnistan glommer
bort att de har diagnosen eftersom
behandlingen har utvecklats si
mycket. Om de sedan far problem har
de vildigt svart att hantera det mentalt,
sdger Birgir.

I DAG SKILJER sIG inte behandlingen pa
Island fran 6vriga Norden. Hir finns
langverkande preparat och likemedel
som inte bygger pa koagulationsfak-
torer. Men nir det handlar om ortope-
diska ingrepp till f6ljd av ledblédningar
aker man oftast till Sverige. Birgir har
dock stelopererat foten pa Island.

-PaIsland har likarna liten erfaren-
het avden typen av operationer, diremot
ar det valdigt manga islindska lakare
som jobbar pa Karolinska. Annars har
vien brabehandling hir pa Island,
dven om det blir lite begrinsat vad
giller vissa saker eftersom vi dr sa fa,
sdger Birgir.

EN FORDEL MED ATT VARA ett litet land ar
nirheten. Hematologen som i manga ar
har tagit hand om patienter med hemo-
fili gick nyligen i pension, men det var
lika sjalvklart for hans eftertriadare att
lamna ut sitt hemnummer.

-Visst, vi har hennes hemnummer
och hon svarar alltid. Det 4r valdigt
familjart pa det viset, siager Birgir.

Att personer med blodarsjuka dren
sa liten grupp gor ocksé att man stiller
upp for varandra och for féreningen. En
nackdel 4r att det inte finns resurser for
att nd personer med andra blodnings-
rubbningar.

-Vararesurser idr begrinsade och
darfor koncentrerar vi oss pa hemo-
fili. Vi kan inte genomftra s manga
egna aktiviteter, men forsoker alltid
sponsra medlemmar som vill deltai
internationella méten med EHC eller
WFH eller om ungdomar vill delta pa
sommarliagret i Sverige. Samtidigt ar
visa fa att viinte ens har medlemmar i
alla dldersgrupper.

"Jag mérker att barn
med hemofili i dag
nistan glommer bort
att de har diagnosen
clftersom behand-
lingen har utvecklats
sa myckel.”

PAFRAGAN OM vAD som ir den vikti-
gaste fragan for foreningen framgent
svarar Birgir att det handlar om att
behalla den utmérkta behandling som
finnsidag. En fraga som ir lika viktig
palsland somide 6vriga nordiska lan-
derna.

-Kommer viatt kunna fa lika bra
vard som vi haridagom tio ar? Jag ar
lite pessimistisk vad giller den eko-
nomiska utvecklingen i vist och var
behandling ar valdigt dyr. Jag kan
latt se ett scenario dér politiker vill
genomfora besparingar, men kanske
ar jag alltfor pessimistisk, sdger Birgir
och tillagger att sjdlv skulle han gidrna
prova genterapi.

-Jag har alltid varit en person som
vill prova pa nya saker. Om nagon
skulle erbjuda mig genterapi skulle jag
tachansen direkt! ®

Carina Jdarvenhag

Birgir Orn Steingrimsson

Fodd: 1963 i Reykjavik. Familj: Flickvan i Kanada. Bor: Reykjavik.
Karriar: Arbetar pa familjeforetaget som sysslar med fastigheter.
Aktuell: Ordfoérande Islands Blodarforening sedan 2009. Intressen:
Resa, lasa, spela schack och bridge. Viktigaste fragan: Att vi far behélla
var utmarkta behandling dven i framtiden.
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GENSVAR FRAGAR

Hur ser vardagen med hemolfili
utide nordiska landerna?

Rebecca Mosling

Medlem i styrelsen i Féreningen
for Blédarsjuka i Norge:

- Jag dr barare av hemofili, min
mamma ir barare och jag har en
yngre bror som har svar blodarsjuka
som fir profylax. Pd grund av mina
laga faktornivaer har jag tillgang till faktorkoncentrat
som jag kan ta vid behov. Det kan vara en tuff sits for
oss med mild och moderat hemofili, eftersom vi sidllan

har forebyggande behandling. Varje ar anordnar vi
“"Damernas helg” for att fokusera pa tjejer och kvinnor
med blodarsjuka. Vi gor vart basta for att synas, men det
finns fortfarande saker kvar att gora.

Utover damhelgen arrangerar vi &ven sommarliager
for barnfamiljer. Hir sticker vi ut jaimfort med de andra
linderna, dd alla familjemedlemmar kan f6lja med oss
en hel vecka till Danmark. For dldre patienter har vi ma
bra-dagar och en rehabiliteringsresa till Teneriffa. Nu
samarbetar vi ocksa med flera Iinderfor att skapa ett
lager for unga vuxna i Norden och Baltikum.

Vilka dr de viktigaste fragorna for ert forbund?

Therese Backus

Kanslichef Férbundet
Blédarsjuka i Sverige:

- Den viktigaste frigan for oss i
Sverige dr attinte vird och behand-
ling forsdmras och att tillgangen till
behandling inte stannar upp. Flera
av vara diagnosgrupper har en fantastisk vard, men
flera har simre forutsattningar 4n andra grupper. Vi
strivar efter att sikerstilla jaimlik tillgang till behand-
ling for alla med blodarsjuka och blodningsrubbningar,
oavsett varilandet de bor. Viser ocksa att dessa typer
av sjukdomar paverkar de anhoriga, dir maste vi steppa
upp vart arbete.

Visom forbund méste vi fa fler medlemmar for vi ar
beroende av statligt stod, som till viss del beror pa antal
medlemmar. Mer medel gor att vi kan driva fler fragor.
Jag forsoker vicka intresse och forstaelse for blodnings-
rubbningariallt fran olika projekt till att lyfta fram
personliga berittelser och vardagsutmaningar genom
foreldsningar. Det dr ett teamarbete med forbunds-
styrelsen, men ocksa enskilda medlemmar och region-
foreningar.
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Karen Binger Holm

Kanslichef Danmarks
Blédarférening:

- Under 2025 har vi aktiviteter
for ndstan alla medlemsgrupper,
eftersom vara olika medlemmar har
skilda behov. Just nu dr viifull ging
med planeringen av det drliga sommarligret for barn
mellan 7-17 4r samt alla andra medlemsaktiviteter, som
kommer att 4ga rum under hosten. Dessutom arbetar vi
ocksa med att folja upp den forfragan som foreningen
skickade till Folketingets hilsovardsutskott 2024 i kol-
vattnet av skadestanden till engelska patienter som fick
hiv av sina lidkemedel. Och sedan kommer vi att borja
forbereda informationsmaterial om genterapi, vilket ar
ett helt nytt och annorlunda sitt att behandla hemofili.

Viuppdaterar dven kontinuerligt foreningens webb-
plats och producerar broschyrer. Dessutom har vi kam-
panjen "Blodt treend”, som ger information om kvinnor
med blodarsjuka. Varje ar deltar viiden nationella
konferensen for sjukvardspersonal, diar vi bland annat
uppmirksammar materialet som finns pa kampanjens
webbplats: www.bloedtignemmen.dk




Pal Midbge

Medlem i styrelsen for
Foreningen Blédarsjuka i Norge:
-Idagarmitt vardagsliv med

svar hemofili B faktiskt vildigt
bra. Jag tar sjalv ett langverkande
preparat en gadngiveckan och det
haller mig blodningsfri. De problem jag lever med, tva
daliga vrister, beror att jag fick pa simre behandling nir
jag var barn. Da fanns endast plasmabehandling, men
manga likare vintade och sag om blodningen slutade av
sig sjalv. Mina foraldrar fick ibland kidnslan av att vissa
likare skulle "bevisa” att blodningar kunde stoppas
utan behandling, men de hade fel. Sedan kom frystor-
kade faktorkoncentrat, men dnda gavs ingen medicin
forran blodningen var ett faktum. Jag minns inte exakt,

men jag tror att jag har haft profylax i ungefir 20 ar
(jag dr 56 ar nu). De forsta 15 aren fick jag sporadiska
blodningar, men med mitt nuvarande preparat hinder
det otroligt sdllan.

Anders Korpilahti

Vice-ordférande i styrelsen for
Foreningen Blodarsjuka i Finland:

- Jag foddes med svar hemofili A
och fick profylax fran det att jag var
liten. I borjan av 2000-talet var faktor-
koncentrat den enda behandling som stod till buds.
Sedan kom dven faktorkoncentrat med langre halve-
ringstid. [ dag tror jag att behandlingslandskapen i
Sverige och Finland 4r ganska lika. I Finland finns dar-
emot inte genterapi for hemofili, som det gor i Sverige.

. Swedbank Humanfond

- for dig som vill spara
med bade hjarna och hjarta.

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

} Lés mer p& 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
sammansattning 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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TEMA: UTBLICK NORDEN

~ Kliv fl:a ¥ at;___.
f r forskning
om hemofiliB

Det mesta av forskningen om blodarsjuka handlar om hemofili A. Den mycket
mindre vanliga varianten, hemofili B, har ofta hamnat i skuggan. Men nu lyfter
lakaren och forskaren Kristina Kihlberg fram hemofili B i sin prisbelonta avhandling.

etdrsnarttva arsedan
som Kristina Kihlberg
disputerade pa sin
avhandling om hemo-
fili B. En avhandling
som dessutom prisades
som arets hematologiska avhandling
av Blodcancerféorbundet.
Vid sidan av sin forskning vid insti-
tutionen for translationell medicin
vid Lunds universitet arbetar hon som
likare inom hematologi och koagula-
tion vid Skanes universitetssjukhus i
Malmso.
-Avhandlingen har ett starkt kliniskt
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fokus och slutsatser med direkt prak-
tisk inverkan pa varden for personer
med hemofili. Min férhoppning ar att
arbetet bidrar till en 6kad kunskap och
forstaelse for hemofili B, sdger Kristina
Kihlberg.

HENNES AVHANDLING tar upp savil diag-
nostik och behandling som antikrop-
par och livskvalitet vid hemofili B.

- Det finns inte lika manga patienter
med hemofili B, s studierna har varit
farre. Ofta har man tinkt att samma
saker giller for hemofili B som for A. Nu
fick vien chans att undersoka hur det

verkligen ligger till och det var vildigt

spiannande, berittar Kristina Kihlberg.

Den viktigaste skillnaden mellan
hemofili Boch A dr att de orsakas av
brist pa tva olika koagulationsfaktorer
- faktor IX respektive faktor VIII. Kris-
tina Kihlberg borjade med att under-
soka olika metoder for att mita halten
av koagulationsfaktorer. Nagot som
inte har gjorts tidigare vid hemofili B.

-Det finns tva olika metoder for att
miita faktornivaerna (enstegsmetoden
och kromogena metoden) och vi kunde
visa att det r sikrast att anvinda bada
metoderna nir man stiller diagnos vid

ISTOCKPHOTO




milda och moderata former av sjuk-
domen. Det finns numera ocksi med
som en rekommendation i WHEF:s rikt-
linjer med en hanvisning till var under-
sokning.

Kristina Kihlberg kunde ocksa visa
attledblodningar dr vanliga, trots pro-
fylax. I en studie med patienter fran alla
de nordiska linderna framgick att hela
37 procent hade rapporterat in ledblod-
ningar, trots forebyggande behandling.

-Nir en led en gang har blivit skadad
okar risken for blodningar. Ibland
kanske man ocksa misstar en inflam-
mationileden for en blodning, men
hir finns utrymme for forbattringar.
Vitror att vara patienter i Norden ir
vilbehandlade - och det ir de - men det
kan bli battre. Vi dr langt ifran malet
om noll blodningar, siger Kristina
Kihlberg.

PA FRAGAN OM SKILLNADER mellan de
nordiska linderna, vilket inte var en
del av studien, svarar Kristina Kihl-
berg att de verkar vara mycket sma. Det
som kan skilja sig 4t 4r nir nya lakeme-
del introduceras, till exempel var Norge
tidigt ute med langverkande preparat.

Att utveckla antikroppar mot
behandlingen 4r ovanligare vid hemo-
filiB4n A. Det handlar om ett fatal
patienter, men nir det vil sker blir kon-
sekvenserna oftast allvarligare.

- En storre andel av patienterna far
allergiska reaktioner mot behandlingen,
och faktor IX kan paverka andra organ
som njurarna. Allergiska reaktioner
och njurpéverkan ses vid antikropps-
utveckling mot faktor X, vilket som
regel inte ses alls vid hemofili A. Det
handlar om fa patienter, men det ar
anda viktigt att dokumentera for att
andra ska kunna bygga vidare pa forsk-
ningen.

AVHANDLINGEN INNEHOLL OCKSA en
enkit som mitte livskvaliteten. Resul-
taten pekar pa att hemofili B fortfa-
rande har en stor paverkan pa patien-
ternas vardag. 46 procent uppgav att
de hade problem med rorligheten, 62
procent hade smérta och en tredjedel
kande oro.

De hoga siffrorna forvinade Kristina
Kihlberg.

-Det ir siffror som sticker ut och
mycket hogre 4n for befolkningen

istort. Detar tydligt att hemofili
paverkar livskvalitén negativt, som att
leva med stdndig smérta eller oro.

Hon ser ocksa svaren pa enkiten som
en vickarklocka for alla som jobbar
kliniskt med patienter som har blodar-
sjuka.

-Vi maste jobba mer med bemotande
och samtal. Vilater vara patienter svara
pa enkiter om livskvalitet, men vi
maste ocksé ta oss tid att diskutera vad
svaren innebdr. Hir kan vi bli bittre,
siager Kristina Kihlberg.

HON HOPPAS OCH TROR att hennes
avhandling kommer att fa betydelse
bade for diagnostik och for fragor om
livskvalitet.

-Forutom att vi har dastadkommit
ny forskning harjaglart mig valdigt
mycket om blodarsjuka genom att
sittaiarkiven - och sett vilken dodlig
sjukdom det var innan det fanns
behandling. Nu hiander vildigt mycket
inom det har omradet och det ar valdigt
roligt att fi vara med pa den resan.

”Vi tror att vara

patienter i Norden ar

vilbehandlade -

och det 4r de - mer
det kan bli battre.”

Vad giller ny behandling fér hemo-
fili B ar fleralakemedel pa gang. Det
handlar bAde om nya langverkande
preparat och likemedel som inte
bygger pa koagulationsfaktorer och
kan tas under huden (subkutant) samt
genterapi. ®

Carina Jarvenhag

Merom
avhandlingen

Kristina Kihlbergs avhandling,
"Haemophilia B - Diagnostic
Insights, Genetic Aspects and
Clinical Outcomes” innehaller
fyra olika delar; diagnostik och
méatmetoder, behandling och
ledhalsa, antikroppar (inhibito-
rer) mot faktor IX och livskvali-
tet. Studien om ledblédningar
omfattade 79 patienter med svar
hemofili B fran hela Norden.
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TEMA: UTBLICK NORDEN

Anders Korpilahti fran Finland studerar dans
och musikalteater i New York sedan ett halvar
tillbaka. Dréommen &r att en dag fa upptrada pa
Broadway. Att han foddes med svar hemofili A
har aldrig statt i vagen for Anders planer.

"Min hemotfili farinte
bestimma over mig”

ag foddesiEsboiFinland ar 2005, men nufor-

tiden far jag kalla New York mitt hem. Nir jag

vid tre veckors alder diagnostiserades med

svar hemofili A, var jag den forsta i min familj

med blodarsjuka. Profylaxbehandling pabor-

jades nirjag var 10 manader gammal. Lyck-
ligtvis har den alltid fungerat valdigt bra for mig, och
jag har aldrig haft ndgon allvarlig blodning.

Nar jag var liten uppmuntrade mina fordldrar mig
att prova olika sportaktiviteter. Jag testade fotboll,
handboll, gymnastik, simning, friidrott, badminton
och manga andra grenar innan jag borjade dansa vid
sex ars alder.

Sedan dess har dansen haft en viktig roll i mitt liv.
Under hogstadiet och gymnasiet trinade jag fem till
sex gdnger i veckan. Vi tdvlade d&ven utomlands, och
jag deltog i virldsmisterskapen (Modern Dance
Formations) aren 2015, 2019 och 2023. Ar 2023 vann vi
till och med en silvermedalj med vart gruppnummer.

ATT FA FLYTTA TILL NEW YORK har varit en drom for mig
under lang tid. Jag minns att jag som atta- eller nioar-
ing sa till min mamma att jag ville bo i New York nér
jag blev stor. Nu har jag studerat dans och musikaltea-
ter vid American Musical and Dramatic Academy i ett
halvar. Min storsta drom r att en dag fa upptriada pa
Broadway.

Rationellt sett kanske det inte dr det mest sjalvklara
valet om man har hemofili att flytta till USA och satsa
pa en karridr som professionell dansare. De storsta
utmaningarna med flytten var just relaterade till min

sjukdom. Till slut lyckades jag 4nda hitta ett sitt att

fa behandling fram till att jag avslutar mina studier i
februari nista ar. Vad som hander efter februari, och
om jag kan fortsitta levai New York, vet jag 4nnu inte.

FASTAN BEHANDLINGEN HAR utvecklats enormt mycket
under de senaste artiondena, 4r mina faktornivaer
fortfarande inte lika hoga som hos personer utan
hemofili. Aven om jag hittills inte har haft nagra pro-
blem kan jag inte vara siker pa att ingenting kommer
atthandaiframtiden. Det finns 4nnu inga ménniskor
som har levtisjuttio eller ttio &r med god profylax
hela tiden. Vi vet inte om det gar att leva ett mycket
aktivt liv, utan problem, hela livet, men det finns hel-
ler inga tydliga bevis pa att det skulle vara omojligt.
Darfor vill jag tro att allt kommer att ga bra till slut.

DANSLARAREN OCH BROADWAY-LEGENDEN Jessica Lee
Goldyn saien avsina klasser: “It doesn’t hurt any less
notdreaming”. Det betyder att det dr béttre att ha
stora drommar och félja dem, dn att ge upp de stora
sakerna man striavar efter.

For mig ar det viktigaste att det inte &r min hemofili
som bestimmer vad jag kan eller inte kan gora i livet.
Jag brukar siga attjag aldrig har sagt nej till nagot pa
grund av hemofili - och det 4r nagot jag vill halla fast
vid. Jag tror att om man verkligen vill nagot, sa hittar
man ett sitt att gora det. Med mitt exempel vill jag visa
att man tack vare modern behandling kan leva det liv
man vill, &ven med hemofili. ®

Anders Korpilahti

Folj Anders livi New York pa Instagram, @anders.korpilahti.
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Driving ‘ in rare
change | disease

Novo Nordisk arbetar med sallsynta sjukdomar som
blédarsjuka (hemofili). Vi forskar fram Idkemedel fér
att behandla sjukdomen och héja livskvaliten hos de
som lever med blédarsjuka. Férutom ldkemedels-
forskning vill vi bidra till att forbattra synligheten,
kunskapen och varden i Sverige.

\Mu veta mer, ta garna kontakt med oss.
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ELDSJALEN /\ ‘

rp e . BETN . ‘ -
lipsa 0ss gdrna. 4
Under vinjetten eldsjalen l |
lyfter vi fram engagerade
nsatser har
haft stor betydelse.fér .
Férbundets Blodarsjuka i Sverige.
Tipsa info@fbis.se om
din eldsjal!

Hon ger barnen

medlemmar, vars

den basta sommaren

Sedan 2018 har Madeleine Nilsson
varit en kraft att rdkna med pa férbun-
dets sommarlager. Hennes mal ar att
det ska vara barnens bésta vecka pa
hela aret.

-Vi ar ett team med féréldrar och
ungdomsledare som far det att
fungera. Det viktigaste for mig ar
att barnen far en riktigt bra vecka,
sdger hon.

an kan nistan siga att

Madeleine Nilsson fran

Vellinge i Skane foddes in

i Forbundet Blodarsjuka
iSverige eller &tminstone i den S6dra
regionforeningen. Hennes morbror
Gert Grekow, som gick bort for ett par
ar sedan, var ordforande for ”Sodra” i
flera decennier och ocksi hedersmed-
lem i forbundet.

-Jag brukade f6lja med pappa,
mamma och Gert pd métena i region-
foreningen och i dag ir jag sjalv sekre-
terare. Pa det viset kan man sidga att
mitt engagemang i forbundet var ett
naturligt steg for mig, siger Madeleine,
som till vardags arbetar som elevassis-
tenti Vellinge.

HON HAR MILD HEMOFILI och 4r anlagsbi-
rare, men tinkte inte s mycket pa det
innan hon och maken Roger ville skaffa
barn. Forst kom dottern Matilda 2005
och sedan foddes sonen Mans, som har
svar hemofili B, ar 2010.

-I'samband med att vi ville ha barn
testade jag mig och fick veta att jag
riknas som mild blodarsjuka. Nir vi
fick veta att jag vintade en son var det
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Gert som sade till mig att det finns sa
mycket bittre behandlingar i dag att
detinte dr virre dn att ha diabetes. Gert
sjalv hade ju gatt igenom en hel del,
sdger Matilda.

Det var ocksa sonen Mans som blev
inkorsporten till ett storre engagemang
iforbundet. Madeleine och Roger dkte
pa sin forsta familjekonferens i slutet av
september 2010 ndr hon var hoggravid
med Mans.

-Det var helt underbart att se alla
sma barn springa runt med sina
hjalmar och busa. Familjekonferensen
blev en given plats i manga ar och det
var guld virt att traffa familjer i samma
situation. Aven Matilda, som ocksa
dr anlagsbirare, har tyckt att det har
varit jattekul. Det dr ocksa speciellt att
vara syskon till ndgon med en kronisk
sjukdom, som far mycket av forald-
rarnas uppmirksamhet, siger Matilda.

DET HAR GENOM AREN blivit en hel del
turer till sjukhuset med Mans, som
hade oturen att fa antikroppar mot
behandlingen med faktorkoncentrat.

Det var bland annat pa grund av
antikropparna som hela familjen beslot
sig for att folja med Mans pa hans forsta
sommarliger pd Raddehults kursgard
iBoras.

-Roger var officiell lagerledare
medan jag var med som “extra”, men
eftersom jag har lite kontrollbehov
kunde jag inte l4ta bli att kolla in vad
ledarna gjorde och hur det fungerade i
koket, sdger Matilda med ett skratt.

Och paden viagen dr det, sedan 2019
har hon och Roger hillit i sommar-

lagren, Aven om Matilda 4r noga med
att papeka att det d4r ett ssmmansvetsat
team som gor att det fungerar.

-Jag har till exempel fatt mycket
hjilp av Calle (Carl Fredrik Gustavsson)
som varit pA manga ldger som ung-
domsledare. Annars idr den storsta
utmaningen kanske att fa ihop alla led-
arna som en grupp medan barnen inte
har sd manga krav. Sedan ar det forstas
mycket logistik, inte minst med maten,
siager Madeleine.

EFTERSOM SOMMARLAGRET ska vara bar-
nens bista vecka dr hon noga med att
servera sadant som de tycker om och
forsoker alltid tillgodose onskeméal om
att delarum. Vadret far styra aktivite-
terna som kan vara allt fran fiske och
bad till spel och lekar inomhus.

En viktig del 4r ocksa att barnen lar
sig ta sin medicin sjalva. Tidigare var
det mycket fokus p4 att kunna sticka sig
sjilv, men i dag finns ocksa likemedel
som inte tas intranevost (i ett blodkérl).

—-Barnen lar sig av ungdomsledarna
som kan sitta vid matbordet och ta sin
medicin. Gemenskapen pa lagren ar
helt fantastisk och ndgot som barnen
tar med sig darifran. Vissa barn har
aldrig sovit hemifran forut och visst
kan det bli lite hemlédngtan, men det ar
ingen som har 4kt hem tidigare. Men
buset pa nitterna deltar de flesta i,
sidger Matilda.

MATILDA TIPSAR oM att det fortfarande gar

att anmaéla sig till drets sommarliger.
- Ni kommer att fA minnen for livet! ®
Carina Jarvenhag
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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
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MER OM FORSKNING

Personer med Nog
inkomst lever langre

Halsoklyftorna i Sverige fortsatter

att vaxa, trots valfardsreformer under
flera decennier. Sedan 1960-talet

har den forvantade livslangden for
personer med héga inkomster mer dn
fordubblats. En forklaring ar att de ar
snabbare pa att ta till sig hdlsosamma
vanor.

orskare vid Stockholms univer-
sitet och Jonkoping University
har undersokt sambandet mel-
lan inkomst och livslingd i Sve-
rige for alla svenska invanare 6ver 40 ar
under perioden 1962-2021.
Resultaten visar att klyftanifor-
viantad livsliangd har 6kat markant.
For min har skillnaden mellan de med
lagst och hogst inkomst vuxit fran cirka
3,54r pa1960-talet till ndstan elva ar
pa 2010-talet. Bland kvinnor har skill-
naden okat fran 3,8 till 8,6 &r under
samma tidsperiod.

TRENDEN HALLER I S1G6 Over decennierna,
trots satsningar pa vilfardsreformer
for dem med samst inkomster. Mellan
borjan av1960-talet och slutet av1980-
talet minskade inkomstskillnaderna,
men trots det fortsatte hilsoskillna-
derna att 6ka under samma period.
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- Aven vilfirdsstatens expansion
under samma period, dir 6kade offent-
liga utgifter i hogre grad gynnade de
med ligre inkomster, sammanfoll
med en 6kad hilsoojamlikhet, sdger
Johannes Hagen, docent i nationaleko-
nomi vid Jonkoping University, i ett
pressmeddelande.

FORSKARNA LYFTER FRAM livsstilsforand-
ringar och hur olika grupper tar till sig
hilsoinformation som viktiga faktorer
till att skillnaderna kvarstar.

Studier har till exempel visat att per-
soner med hogre inkomster konsume-
rade betydligt mer tobak och alkohol 4n
laginkomstgrupper pa 1960-talet. Med
tiden har detta monster forandrats, och
idagérrokning vanligare bland per-
soner som tjinar mindre pengar.

Detinnebér att hoginkomstgrupper
inte bara haft battre ekonomiska
resurser, utan ocksa snabbare tagit till
sig hdlsosammare vanor. Nagot som i
sin tur har lett till lingre livslingd.

- Var studie visar att skillnaderna i
dodlighet fore 75 ars dlder mellan in-
komstgrupper har 6kat sirskilt mycket
for dodsorsaker som hade kunnat fore-
byggas genom preventiva atgiarder. Till
exempel genom béttre kost, minskad

rokning och fysisk aktivitet, siger
Marten Palme, professor i nationaleko-
nomi vid Stockholms universitet.

AVEN FOLKHALSOMYNDIGHETEN drar slut-
satsen att de ekonomiska klyftorna i
Sverige paverkar hilsan i sin senaste
arsrapport "Folkhilsan 2023”.

Dir konstateras att medan hogin-
komsttagare lever friskare och hilso-
sammare liv halkar personer med ligre
utbildning och inkomster efter.

Enligt rapporten dor personer med
lag socioekonomisk stéllning oftare
innan 65 ars alder. Sarskilt tydligt ar
det bland kvinnor utan gymnasieut-
bildning, dar medellivslingden till
och med har sjunkit under perioden.
Alla typer av ohidlsa drabbaristorre
utstrickning personer som ar mer
utsatta, socialt och ekonomiskt.

DET FINNS HELLER inga tecken pa att den
hir ojimlikheten kommer att minska.
Darfor vill Folkhdlsomyndigheten se
ett okat fokus pa hilsofraimjande och
forebyggande insatser inom alla delar
av vilfiardssektorn. Malet 4r att hal-
soklyftorna ska forsvinna inom en
generation, det vill siga tillar 2048. @
Carina Jarvenhag

FREEPIK



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.
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FORBUNDET

Internationellt mote
gav inspiration

Australien var vard for ett internatio-
nellt ITP-mé6te med deltagare saval
fran Norden som USA och Brasilien.
Fran Foérbundet Blodarsjuka i Sverige
deltog Monika Westerberg, som kom
hem med nya kunskaper och inspira-
tion till att 6ka kunskapen om ITP.

mitten pd mars flog jag till Sydney

for att delta pa ett internationellt

ITP-mote och en ITP-konferens

med Australien och Nya Zeeland.
Danielle Boyle, som dr ansvarig for
patientféoreningarnai Australien och
Nya Zeeland, har arbetat i flera ar for
att kunna fa till ett moéte "down under”,
dir vi kunde samlas pa hennes sida av
virlden och moéta deras specialister
inom ITP.

Vivar ett tiotal representanter fran
olika ldnder, bland annat Brasilien,
USA, England och Nederldnderna.
Norden var vilrepresenterat med bade
Finland och Norge pa plats tillsammans
med mig.

VART MOTE MED den internationella
ITP-alliansen borjade med ett nyval
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Monika
Westerberg
kom hem fran
Sydney med
inspiration

i bagaget.

till styrelsen da vice ordféranden hade
tvingats sluta av personliga skil. Sedan
diskuterades olika fragor som ror sty-
relsearbetet, innan det var dags for oss
att redogora vad vara patientforeningar
goride olikalinderna och hur vitin-
ker arbeta framat.

Vihade ocksad manga diskussioner
om hur vi ska arbeta med "ITP Aware-
ness Month/Week/Day” som dger rum

iseptember. Vitog upp arets tema och
vilket material som ska tas fram. Vi
som kommer frin lite mindre linder
far stor hjalp av de storre linderna med
mer resurser och personal som tar fram
material som visedan ldtt kan &ndra
till vart sprak.

DET AR EN OTROLIGT stor hjilp for oss
som endast arbetar ideellt och varken
har tid eller mojlighet till det. Danielle
hade ordnat med fotografer som tog
bilder i olika situationer och vi spelade
ocksa in en intervju som de ska klippa
ihop och anvindaiolika sammanhang.
Det var ett mycket givande mote och
samma sak giller for deras patient-
konferens som vi fick delta i. Det var
intressant att fi en inblick i hur virden
bedrivsi Australien. De har otroligt
stora avstand att forhalla sig till, men
de verkar ha ett vilfungerande system.
Jag kommer hem med otroliga upp-
levelser, ny kunskap och framforallt en
varm kénsla av gemenskap och fram-
tidstro! @
Monika Westerberg,
forbundsstyrelsen.



Forbundet fick tack
for stod till Ukraina

Pa Varldshemofilidagen uppmérksammades Forbundet
Blodarsjuka i Sverige av vara systerorganisationer i
Ukraina. The Ukrainian Association for Haemophilia
and Haemostasis samt UAHARD (The Ukrainian Alliance
of Haemophilia and Related Disorders), som tack for att
vistottat dem under Rysslands anfallskrig.

VI AR HEDRADE och tacksamma 6ver erkdnnandet for
det lilla bistand vi har kunnat ge. Aven koagulations-
mottagningen i Stockholm uppméarksammats for sitt

viktiga stod.

De verkliga hjaltarna dr dock de ukrainska patient-
foreningarna - och alla blodarsjuka i landet - som trots
knappa resurser fortsiatter kimpa dag for dag.

ETT SARSKILT TACK till vir medlem Sergei Prokopowa
som har varit - och fortfarande dr - drivande i bistandet

till Ukraina. e

Sergei Prokopowa 6verlamnar diplomet till
Therese Backus, kanslichef, som tar emot det
at Férbundet Blédarsjuka i Sveriges végnar.

Podd om
psykisk ohalsa

Den nya poddserien "Det sista pillret”
beskriver hur forskrivning och mark-
nadsforing av antidepressiva likemedel
har blivit en storindustri. Serien ir pro-
ducerad av Tredje statsmakten och byg-
ger pa forskning av bland andra Shai
Mulinari, som dr molekylirbiolog och
sociolog vid Lunds universitet.

-Ipoddserien har hypotesen om att
depression beror p4 1aga nivier av sero-
tonin en central roll. Jag har forskat
om hur hypotesen marknadsforts av
foretag och sjukvarden trots att den
inte stimmer, siger han.

"Det sista pillret” foljer radiojour-
nalisten Johan Cedersjos egen resa att
sluta med antidepressiva likemedel
efter tio ars
medicinering.
Den finns att
lyssna pa dar
poddar finns! @

Medalemstréiff

for dig 6ver16 ar och uppat

5-7 september

Foreldsare:

Rita Fernhaolm

Jan Astermark

Alexandro Arvanitakis

Emma Grahn Engman
Malin X Axelsson
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FORBUNDET

Ledarskap och blédarsjuka ar ett nytt
projekt fér unga mellan 14 och 19 ar
med blédningsrubbningar. Syftet ar
att stirka ledarskapsférmagor, bygga
gemenskap och visa att blédnings-
rubbningar inte behover satta stopp
for vare sig engagemang eller fram-
tidsdrommar.

nsolig helgiapril samlades nio

tonaringar fran hela Sverige pa

Karsogarden for att vara med

ipilotprojektet Ledarskap och
blodarsjuka.

- Det hir var forsta gdngen jag var
med pa nagot sant hir. Det var riktigt
kul! Jag tycker att andra ska hinga med
oss, sdger Oliver Frangsmyr, 16 r.

Deltagarna bodde i sma stugor med
vaningssingar och utetoaletter - enkelt,
men mysigt. Det var nagot speciellt mot
att fa hinga med bade nya ansikten och
gamla vinner i varsolen.

Helgen bjod pA mycket mer 4n bara
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skratt och nya vinskaper. Vi star-

tade starkt med en viktig workshop
fran Stiftelsen Friends om mobbning,
krankningar och utanférskap. Amnen
som kdndes néira och vickte manga
tankar. En perfekt inledning pa en helg
som handlade om att vaga kliva fram
som ledare och inkludera andra.

SENARE Fick VI triffa David Schmidt,
forskare och ST-likare fran Karolin-
ska universitetsjukhuset, som pratade
om blédningsrubbningar, behandling
och hur man sjilv kan vara med och
péaverka sin vardag, &ven som minder-
arig. Det blev tydligt hur viktigt det 4r
att vaga stélla fragor till sitt virdteam,
sa att behandlingen verkligen passar
ens livsstil och behov.

Vi pratade ocksa om lek och fysisk
aktivitet och hur man kan ta ledar-
rolleniatt skapa trygga, roliga sam-
manhang. Fredric Hansson delade sin
personliga berittelse om att leva med

"Det hir var forsta
gangen jag var med
pa nagol sant hir.
Det var riktig( kul!”

ITP, en ovanligare blodningsrubbning
bland vara deltagare, da de flesta som
deltog under helgen har hemofili. Han
inspirerade manga med sitt mod och
engagemang.

CALLE GUSTAVSSON, med over ett decen-
nium av ledarskapserfarenhet i férbun-
det, holl en uppskattad session om vad
det innebdir att vara en forebild. Alla
fick ocksa skriva snilla ord om varan-
dra. Ovningen gick ut pa att man skulle
ga runt och skriva nagot positivt om
personer man kanske inte kinner sa
bra. Det var ganska svart, men det blev
ocksavildigt fint. Det visade att andra
ser bra sidor hos en som man kanske
inte sjilv tanker pa.

En av alla hojdpunkter féor manga var
forsta hjalpen-kursen med SafeAid. Det
var en verklighetsbaserad upplevelse
som gav bade kunskap och sjilvfortro-
ende. Under var “walk and talk” fick
alla chans att reflektera 6ver helgen och
dela med sig av sina intryck.

- Vihar ldrt oss manga nya saker
och lart oss mer om varandra, beréttar
Bruna Garcia Sjunneryd, 14 ar.

FEEDBACK FRAN DELTAGARNA visade tyd-
ligt att det hir var nagot riktigt bra.
Méanga nimnde att de uppskattade
blandningen av allvar och lek, kun-
skap och gemenskap. Forsta hjialpen,
filmvisningen och sessionerna om bade
ledarskap och hilsa var ett stort plusi
kanten. Det fanns ocksa énskeméal om
annu fler aktiviteter under fritiden, vil-
ket vi tar med oss till framtida ldger.
Pilotprojektet blev en riktig fulltraff
och visade att unga med blodnings-
rubbningar inte bara har massor att ge,
utan ocksé en stark vilja att lara, vixa
och leda. Vi pa Forbundet Blodarsjuka
iSverige ar stolta 6ver att ha startat
det hir initiativet, och viser redan
fram emot nésta tillfille. Tillsammans
bygger vi en starkare, mer inklude-
rande framtid. ®
Hdalsar kursansvariga
Fredric, Calle, Fabian och Therese
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Oslos nya Mun

Samarbetet

ch-museum har blivit ett landmaérke.

med varden starks

Forskare och vardpersonal som arbe-
tar med ITP triffades inom ramen

for ITP Nordic Group i Oslo. Deltog
pa motet gjorde ocksa Monika
Westerberg fran Férbundet Blédar-
sjuka i Sverige.

slutet pa april deltog jag pA ITP

Nordic Groups konferens i Oslo.

Det dr en grupp, som bildades forra

aret med nordiska specialister,
forskare och annan vardpersonal som
har anknytning till ITP. Ansvarig for
gruppen dr Waleed Ghanima, som 4r en
norsk specialist och forskare.

Det var en otroligt innehallsrik

konferens forlagd till tva dagar med
manga forelasningar med fokus pa
ITP och olika samarbeten via register
och forskning. Vivar tre patientrepre-
sentanter pa plats, tva fran Norge och
jag fran Sverige. Norges patientfor-
ening holl ett foredrag om vikten av
vart arbete inom patientféreningarna
och ritten till en bra livskvalitet for
patienter med ITP.

STAMNINGEN I RUMMET blev engagerad

nir patientfoéreningen klev upp pa sce-
nen. Bade likare och likemedelbolags-
representanterna ville gidrna stilla fra-
gor och veta mer om patienternas upp-

levelser. Det dr en positiv foriandring
som jag har miarkt under nagra ar och
det kinns fantastiskt att vi r pa viag
mot ett storre samarbete med varden.

JAG HADE UNDER hela konferensen moj-
lighet att diskutera bade med utland-
ska och framforallt vara svenska likare
pa plats. Vi har planer pa att starta upp
ett samarbete mellan ITP-varden och
forbundet. Jag dkte fran Oslo med en
kénsla av hopp och glddje! Det var ett
nordiskt mote som hade en tydlig stra-
van att ge patienter med ITP den bésta
mojliga varden! @

Monika Westerberg, Férbundsstyrelsen

ey “’H’;__ :

Enregionforening att rakna med

Gavledala regionforening har haft ett fysiskt arsmote for 21 medlemmar pa
The Dome Adrenaline Zonei Gavle. Motet bestod bade konferens och mer
fysiska aktiviteter i lokalens parkourbana, bland annat med studsmattor,

trampoliner och klittervagg.

Verksamheten och samarbetet inom regionféreningen stir nu stadigare
an palange. Grundforutsittningen for styrelsen ar att alla medlemmar till-
sammans verkar for att arbetet ska fortlopa och att man hjialps at med de
olika arbetsuppgifterna, oavsett roll i styrelsen. Malsiattningen &r att fort-
sitta pa den vigen och girna ocksa ha fler fysiska traffar. Framfor allt 4r det
ocksi viktigt att underlatta for medlemmar att kunna delta pa de arrange-
mang som arrangeras centralt av forbundet. ®

Tor Voest Bjermert
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Allt du behover

vetaom

Barn med blddarsjuka
Aj Vad g¥¥

Vad har hant?

jag r’

blédningar

All you need
to know
about bleeds

.....

Nytt materia
som talar till barn

Nu finns ett nytt material om barn
och blodningar, som viander sig till
alla som vill veta mer om vad som
hiander om man far en blodning - och

hur man bist undviker att det hinder.

Malgruppen ar savil barn och forild-
rar som skolor och idrottsféreningar.
Broschyren "Allt du behover veta

om blodningar” finns bade p4 svenska

och engelska och féorbundet har tagit
fram materialet i samarbete med

Novo Nordisk. Produktionen har
gjorts av Voff Media. Hir finns infor-

mation om varfor blodningar uppstar,

hur de kan hanteras och tips for var-
dagen. Hir beskrivs ocksa vikten av
att rapportera blodningar till varden,
vilketisin tur ger battre forutsatt-
ningar fér behandling.

Det finns ocksa ett littldst och lek-
fullt vykort som vinder sig till direkt
till barn med blodarsjuka. @

Allt material kan laddas
ner pa fbis.se eller bestillas
pa info@fbis.se.

Arets sommarliger dr mellan
den 13 och 19 juli i Missmyra,
Ostergotland.

Lagret ar 6ppet for alla barn
med blédarsjuka mellan
8 och 16 ar. | ar kan dven syskon
fa félja med i man av plats.

Mer information och anmalan
kan goras pa férbundets
hemsida, fbis.se.

Det har
vill vi!

Forbundet har uppdaterat sitt intresse-
politiska program. Den som vill ldsa mer
om standpunkterna i viktiga fragor kan
ladda ner det pa fbis.se.
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Glad sommar!

onskar vi pa forbundet

£

FREEEPIK

FREEEPIK



Har kommer en inbjudan till nagra event som

kan intressera dig. Med reservation for att
forandringar kan ske. Varmt valkommen onskar

vi pa Forbundet Blodarsjuka i Sverige. i

13-19 juli * 5-7 september

%e Sommarlager Medlemstraff
For dig mellan 8 och 16 ar. For alla medlemmar fran 16 ar och uppat.
Plats: Missmyra i Ostergétland. Plats: Scandic Sankt Jérgen i Malmo.

N

Anmalan och information fbis.se eller info@fbis.se

NG/ B

Foljossi
sociala medier

Kontakta Therese Backus fér bokning, kanslichef@fbis.se
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Returadress:

Forbundet Blodarsjuka i Sverige
Spanga Torgvég 4

163 51 Spanga

Hjilp oss
oora sKillnad!

Aroseniusfonden

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

Ditt stod kan bidra
till nya genombrott!
Swisha en gava

pa 90195 55.

1 n B ¥

9019555

SVENSK
INSAMLINGS L ) svash
‘ konTo | KONTROLL i

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




