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Det ricker inte

med loften

ram till valet 2026 kommer atskilliga debatter att handla
om likemedelsforsorjningen, hur sjukvarden ska
bedrivas och hur Sverige som land ska positionera sig
inom likemedelsutveckling och forskning. Forbundet
Blodarsjuka i Sverige vill pAminna om att det inte ricker
med att utlova fordndring. Det krdvs handling, bade fore

och efter valdagen.

Vi har nyligen uppdaterat var intressepolitiska plattform, dar vi

lyfter sju prioriterade omraden, bland annat:

@ Solidarisk finansiering av behandling

e Bista mojliga vard och stod

e Tillgang till specialistvard oavsett diagnos.

Viser tydligt att det finns utrymme for forbéttring. Personer med
blodarsjuka riskerar att g miste om livsavgérande behandling om
inte myndigheter agerar snabbare och skapar hallbara férutsitt-
ningar for vard till rimlig samhaéllskostnad.

SVERIGE HAR TAPPAT mark i det globala arbetet med att infora nya like-
medel. Dagens system riskerar att fordroja eller helt stoppa behand-
lingar. Den 6kande byrakratin gor att Sverige kan nedprioriteras som
land vad giller framtida likemedelsutveckling, klinisk forskning och
investeringar. Det paverkar inte bara patienterna, utan hotar dven
arbetstillfillen och viktig infrastruktur.

Samtidigt méaste livsavgorande behandlingar prioriteras. Det 4r en
investering och inte bara en kostnad. Vi 4r medvetna om att behand-
lingar méste vara kostnadseffektiva, men vi efterlyser ett langsiktigt
helhetsperspektiv. Ratt behandling for personer med blodarsjuka
leder till firre komplikationer, hogre livskvalitet och 6kad delaktig-
hetisamhillet.

Nuvarande och framtida behandlingar 4r inte bara mer effektiva,
utan vissa kan administreras enklare och/eller glesare. Det kan dven
minska antalet sjukdagar och avlasta bade virden och anhoriga. Att
neka dessa behandlingar utan att viga in deras langsiktiga effekter dr
kortsiktigt och i manga fall oetiskt. Vi efterlyser ett helhetsgrepp dir
livskvalitet, individanpassning och anhorigas situation viager tyngre
ibeslutsunderlagen. Sverige maste vaga ga fore och inte vara ett land
som bromsar utvecklingen.

VI UPPMANAR POLITIKER och myndigheter att inte bara lova fordndring
under valaret, utan ocksé leverera pa sina l6ften. Vi uppmanar ocksa
dig som véljare att fundera pa vilken typ av sjukvard du vill ha. Anviand
din demokratiska mojlighet inte bara genom att rosta, utan ocksa genom
att vara medlem i forbundet och engagera dig i din regionforening. ®
Forbundet Blodarsjuka i Sverige

NYHETER

Vardkoéerna
ska kortas

Sjukvarden far ettrelativt blygsamt
tillskott pa 3 miljarderiregeringens
hostbudget. Samtidigt genomfors
skattesinkningar pAndrmare 18
miljarder kronor, bland annat pa
arbetsinkomster och aktiesparande.
Tanken dr att skattesinkningarna ska
fafart pA ekonomin och dirmed gynna
vilfiarden.

Regeringen satsar 1,8 miljoner kro-
nor pa att korta vardkderna. Pengarna
ar delvis prestationsbaserade och regi-
oner som inte nar upp till krav kan bli
betalningsskyldiga. [ satsningen ingar
en nationell kosamordnare, fortsatta
medel for att 6ka operationer av gra starr,
hoftproteser och framfall. 100 miljoner
ar ocksa oronmérkta for att korta
koerna inom dtstorningsvarden. @

Kritik av
hostbudgeten “.

Regeringens hostbudget 2026 |,
innehaller ljuspunkter men ocksa
tydliga bakslag for funktionsritt och
jamlikhet, konstaterar Funktionsritt
Sverige. Kritiken handlar bland annat
om att det saknas forslag om hur fler
personer med funktionsnedséittning
ska kommaiarbete. Regeringen har
inte horsammat kravet frin Funktions-
riatt Sverige och minga andra organisa-
tioner att hoja taket i Ilonebidraget, som
legat still p4 20 000 kronor de senaste
fem aren.

- Regeringen talar om att aterupp-
ratta arbetslinjen. D4 4r det svart att
forsta varfor man inte hojer lonebidra-
get, som skulle kunna ge jobb at tusen-
tals personer med funktionsnedsitt-
ning somidagstar langt ifrAn arbets-
marknaden, siger Nicklas Martensson,
ordférande Funktionsritt Sverige.

Funktionsritt Sverige har ocksa
varnat for att regeringens satsning
pé Fritidskortet inte tar hinsyn till
behoven hos barn med funktionsned-
sidttningar. Fritidskortet 4r en nationell
satsning av regeringen som ger ekono-
miskt stod pa 500 kronor arligen till
barn och unga for att delta i fritidsakti-
viteter. ®
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TEMA: ANHORIG

Sofia och Niclas Dahlqvist star varandra nara. De ar inte bara syskon,
utan arbetar ocksa tillsammans péa familjerestaurangen vid Ostra station
i Stockholm. Nagot annat som praglat deras relation ar att Niclas
foddes med svar hemofili A, vilket praglade mycket av deras uppvaxt.

unchrusningen ir 6ver och det sitter
baranagra enstaka gister kvar i Ostra
Station Jirnvigsrestaurangen pa
Valhallavigen. Den cirkelrunda
restaurangen mitt i stationsbyggnaden
ar k-markt och funkisinredningen med
mobler iljus bjork och svarta detaljer
arintakt.

Niclas och Sofia Dahlqvist ror sig
runtilokalen och ser till att dukarna ar
sliata och servetterna star i givaktinfor
kvillens middag. Ostra Station Jirn-
vagsrestaurangen har varitifamiljens
dgo dndasedan 1935.

-Det var férst vir mormors moster
som drev restaurangen och sedan
mormor under manga ar. Hon ar fort-
farande dgare, men sedan ett par ar
ir det jag som skoter driften och bade
mamma och Sofia jobbar hir. Det dr fa
forunnat att kunna jobba tillsammans
med familjen pa det hir viset, sdger
Niclas.

HAN SLAR sIG NER bredvid Sofia vid ett
tomt hornbord och sidger i ndsta ande-
tag att det inte alltid varit sjalvklart
att de skulle fortsitta i familjerestau-
rangen. Niclas har jobbat som personlig
trinare och Sofia 4r utbildad florist.
-Jag har alltid d4lskat att trdna och
jobbade ocksa som en personlig trinare
under nigra ar. Men sa har man dragits

tillbaka hit som en magnet och i dag
kanns det sjalvklart att jobba hér, sidger
Niclas.

Pa fragan hur det dr att ha sin bror
som chefsvarar Sofia att det ar jatte-
roligt.

—Niclas 4r som en stor teddybjorn
som vill alla vdl och dessutom ar vildigt
rolig. Vi har vildigt kul nér vijobbar
tillsammans. Den enda i familjen som
kan tycka att det ar lite trakigt 4r nog
pappa, eftersom alla vi andra pratar om
restaurangen hela tiden, siger hon.

NAR SOFIA OCH NICLAS var sma var det
istillet blodarsjuka som mycket av
familjelivet kretsade kring. Niclas fod-
des med svar hemofili A och sjukdomen
var kiind sedan tidigare i familjen. Aven
de tva kusinerna hade samma diagnos.
-Viumgicks vildigt mycket med
var moster, hennes man och deras tva
soner, som liksom vi bodde i Norrtilje.
Av naturliga skil blev det ocksa vildigt
mycket prat om blodarsjuka, eftersom
tre av fyrabarn hade diagnosen, siger
Niclas.

"Jag lirde mig ganska
snabbt att halla mig
undan. Da flick jag
ocksa berom och hora
att jag var duktig.”

Det fjarde barnet, det vill siga Sofia,
sidger att det kunde vara tufft att vara
den som var "annorlunda”.

-Blodarsjuka var det som hela livet
kretsade kring. Niclas fick ocksa vil-
digt mycket uppméarksamhet eftersom
vi hade en mamma som var lite orolig.
Jag lirde mig ganska snabbt att halla
mig undan. D4 fick jag ocksa berém och
hora attjag var duktig, siger Sofia.

Hon minns manga incidenter nar
Niclas slagit sig och foridldrarna slappte

allt de hade for hiander for att hjilpa
sonen. En sddan episod var niar Niclas
ramlade och skar upp hela kniet. Hon
minns det som att alla vuxnaihela
grannskapet kom springande innan
foraldrarnaiilfart tog Niclas till sjuk-
huset. Kvar stod Sofia.

-Till slut sprang jag over till gran-
narna.Jaglirde mig ganska tidigt att
klara migsjilv, vilket var bade pa gott
och ont. Jag gick vil ocksa runt med
skulden over att vara den som var frisk.

Sofia minns sarskilt en gdng nir hon
blev riktigt arg pa vuxenvirlden. Det
var niar hon ramlade pa gymnastiken
och slog i huvudet sa illa att hon fick
hjarnskakning, men bade gymnas-
tikldraren och hennes mamma viftade
bortdet.

-Déavarjag ganska grinig pA mamma
ochjag minns att min ldrare fick vil-
digt daligt samvete efterat. Men dven
jag hade lart mig att det var nir Niclas
slog sig som det kunde bli allvarligt,
sidger Sofia.

NICLAS HAR SUTTIT tyst en stund, men
siager nu att det ar forsti vuxen alder som
han har forstatt att Sofia kunde kdnna
sig utanfor och till och med bortglomd.

-Jag fattade inte riktigt som barn
hur Sofia upplevde det. Pa det viset blir
man lite egoistisk i sin sjukdom. S& hir i
efterhand kan jag tinka att foraldrarna
inte hade behovt dra pa fulltalarmi
allalagen. Ibland kunde jag faktiskt
stuka foten, utan att det hinde nagot
mer. Alla ”larm” gjorde nog att Sofia
blev en 6verbeskyddande lillasyster,
trots att det 4r jag som ir storebror,
sidger Niclas.

Det var forst ndar han borjade skolan
som han sjilv kidnde sig annorlunda.
Tidigare hade néastan blodarsjukan
varit norm. Familjen umgicks mycket
med barnens kusiner och dkte pa resor
och konferenser anordnade av
Forbundet Blodarsjuka i Sverige.

-Jag har ju varit blodarsjuk sa linge
jag kan minnas, men det var forst nir
jag borjade skolan som det blev tydligt ->
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TEMA: ANHORIG

for mig attjag var annorlunda. Jag hade
jutill exempel hjalm och armbags-
skydd som ingen annan hade.

SOFIA TAR FRAM sin mobil och visar en
bild fran nér de var sma. Tva blonda
barn i pyjamas och solglaségon som ler
mot kameran. Niclas har pé sig sin
hjalm.

-Jag var ett mycket aktivt barn och
jag minns att det var innebandy eller
fotboll p4 varenda rastiskolan. Jag var
nistan farligare med min hjalm for
mina kompisar 4n de var for mig, sdger
Niclas.

['sanningens namn rikade han dock
ut for ganska manga tillbud och gick
ofta pa kryckor pa grund av kné- och
fotledsblodningar.

-Jag har nog varit mer dn de flesta pa
sjukhus. Inte enbart fér blodarsjukan,
utan jag har ocksa haft blindtarms-
inflammation och njursten. Som tur
ar har jagalltid kint mig hemma pa
sjukhus. Personalen pa koagulations-
mottagningen har alltid varit helt otro-
liga, sdger Niclas och Sofia tillagger.

-Pia (Petrini) och Gunilla (Klemenz)
som jobbade pa koagulation nir vi var
smé var sa oerhort gulliga &ven mot
mig, som inte ens var patient, siger hon.

RESOR MED FORBUNDET BLODARSJUKA
iSverige var ocksi ett viktigt inslag
under uppvixten. Forsta gdngen var
Sofia fyra ar och Niclas sex.

—-Annars skulle vi inte ha dkt nagon-
stans. Tryggheten pa de hir resorna var
vildigt viktig, eftersom bade Pia och
Gunilla var med. For mig var det bety-

FOTO: ANETTE ANDERSSON FAHLQVIST

Sofia visar en bild pa henne
och Niclas som barn.

"Ge lite mer
uppmirksamhet
(ill syskonen sa att
de inte kinner sig
som en andra
handsprioritering.”

delsefullt att dir fanns fler som hade
hjialm. Det var en vildig sammanhall-
ning och vara foraldrar umgas fortfa-
rande med nagra par som var med pa
resorna, siger Niclas.

Nér Niclas blev tondrig och olyck-
orna blev firre samtidigt som medi-
cinen fungerade bra tyckte han det var
ganska skont att kinna sig "frisk” och
slippa tdnka pa blodarsjukan.

-Jag engagerade mig till exempel inte

Forskning om anhoriga

@ Forskning visar att friska syskon har en nagot forhojd risk for psykiska
besvir, till exempel oro/angest, nedstamdhet och skolsvarigheter.
@ Samtidigt rapporterar manga ocksa om positiva effekter, som empati,

mognad och ansvarskansla.

e Kvalitativa studier beskriver upplevelser av att bli dsidosatt, att
information inte nar fram till syskonet och att familjens rutiner kretsar
kring det sjuka barnet. Det kan ge skuld, ilska eller lojalitetskonflikter,

men ocksa 6kad sjalvstandighet.

o Skyddande faktorer &r god kommunikation mellan foraldrar
och syskon, sociala natverk och att foréldrarna far avlastning.

@ Syskon behover ocksa fa egen tid och uppmarksamhet samt
anpassad och begriplig information om sjukdomen.
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iforbundets ungdomskommitté for att
inte hela tiden pAminnas om att jag var
sjuk. Jag hade fullt upp pa helgerna med
andra grejer. [ dag tinker jag inte sar-
skilt mycket pa att jag har blodarsjuka.
Jag har sillan blodningar och knappt
ens nagra blaméirken, siger han.

NICLAS ocH soFIA har dock en annan
kronisk sjukdom gemensamt,
ledgangsreumatism, som Niclas fick
nir hanvari25-arsaldern och Sofia for
nigramanader sedan.

-Jag borjade med en utredning niar
mina hinder svullnade upp och nér jag
fick veta att det var ledgdngsreumatism
tog jag det vildigt lugnt. Man blir ju
ganska hiardad av allt som hinde under
uppvixten, siger Sofia och Niclas
nickar.

-Jag 4r nog ganska lugn infor situa-
tioner som andra kanske skulle tycka
ir jobbiga. Som Sofia sdger far man en
beredskap infor jobbiga grejer om man
viaxer upp med en kronisk sjukdom.

DE HAR PRATAT MYCKET med varandra -
och med sin mamma - om vad blodar-
sjukan har betytt for dem och deras
uppvixt. For nadgra ar sedan gick Sofia
iterapi.

-Det var vildigt bra att prata om min
uppvixt med nagon utanfor familjen.
Annars kidnns det latt som man bara
skuldbeldgger de andra. Det blev nog
startskottet till att jag och Niclas -
och dven vir mamma - borjade prata
mycket mer om det som varit.

Niclas sdger att han hoppas att barn
med blodarsjukaidaginte arlika
oroliga over sin sjukdom som han var.

-Jag kunde oroa mig over allt moj-
ligt, till exempel hur det skulle funka
med medicinen nir jag skulle gora
olika grejer. Darfor ar det viktigt att
ta chansen att 4ka pa forbundets resor
och konferenser s& att man ser att man
inte 4r ensamma. Ett rad till fordldrar
ar attsetill att ta hand om alla sina
barnsa att de blir sedda, siger han och
Sofia tillagger:

-Ge lite mer uppméirksambhet till
syskonen sd att de inte kinner sig som
en andrahandsprioritering. Ett tips
till foraldrar dr att gora fler saker med
syskonen, d&ven om de sidger att det inte
behovs, siger hon. @

Carina Jarvenhag



Vi har engagemanget i blodet

CSL Behring ar inget vanligt biomedicinskt foretag.
Aven om vi ridknas till de globala jattarna inom branschen,
ar vart fokus de mindre, ofta forbisedda sjukdomarna.

De sallsynta varianterna som drabbar fa personer, men anda
paverkar manga liv. Det ar dar, i det lilla, som vi arbetar
for att fortsatta gora stor skillnad.

Blodigt varre - en podcast om livet med blédarsjuka

Blodigt varre ar podden for dig som lever med blédarsjuka
(hemofili A och B) eller von Willebrands sjukdom, men aven
for dig som har ndgon nara som gor det.

Las mer och lyssna pa blédigtvdrre.se

SWE-OTH-0149 SEPT 2025

CSL Behring AB, Box 712, 182 17 Danderyd, tel: 08-544 966 70. info@cslbehring.se, www.cslbehring.se



horiga
af Omsorgen

Manga svenskar vardar eller stottar en anhorig. Det ar
uppemot 1,3 miljoner personer som hjalper till med
inkop, lakarbesdk och kontakter med myndigheter.
-Staten skulle kollapsa om anhoriga slutade gora
insatserna, sager Maria Ahlqvist pa Nationellt kompe-

tenscentrum anhoriga (Nka).

ationellt kompetens-

centrum anhoriga (Nka)

drivs inom ramen for

Region Kalmar och har

sitt uppdrag fran Social-

departementetinira
samarbete med Socialstyrelsen. En av
de viktigaste uppgifterna ir att stotta
kommuner och regioner med expertis,
forskning och information. Ett mal a4r
att anhorigstodet ska bli mer likvardigt
over landet.

-Vivill sitta ljuset pa att anhoriga
finns och visa pa vikten av deras
insatser. Jag tror det 4r nagot som alla
kan relatera till, till exempel att hjdlpa
aldrande fordldrar. Men det dr ocksa
vanligt att hjilpa en partner, stodja sitt
barn som har funktionsnedsittning
eller sijukdom och det finns barn

8 + GENSVAR NR 3/2025

som tar hand om sina foraldrar, siger
Maria Ahlqvist.

DET AR UNGEFAR HALFTEN av de anhoriga
som vardar en fordlder, medan 25 pro-
cent stottar en partner och 20 procent
ett syskon eller en annan slakting. Nar
det giller barn under 18 4&r som vardar
eller stottar sina foraldrar ar siffran
osdker, men uppskattningsvis har 7-10
procent av allabarniSverige nagon
gang tagit pa sig omsorgsuppgifter.
Psykisk ohilsa och missbruk dr en van-
lig orsak till att barn far en anhorigroll.

-Barn som vardar sina forildrar
borde uppmirksammas mer, eftersom
konsekvenserna kan bli psykisk ohilsa
och att skolan blir lidande. Regioner
och kommuner ska gé in och stotta,
men risken finns att det gdr under

radarn. Barn 4r oftast lojala mot sina
foraldrar och det finns mycket skuld-

kianslor kring barn som omsorgsgivare.

Nu arbetar bland andra bade Nka och
Socialstyrelsen med fragan, siager
Maria Ahlqvist.

Det finns studier som visar att anho-
rigasinsatser har 6kat de senaste aren
pa grund av ett minskat antal platser
inom den offentliga 4ldreomsorgen.
Men annan forskning pekar pa att
dagens dldre ar mer sjdlvstindiga jaim-
fort med tidigare generationer. Genom
RUT-avdraget kan manga dven betala
for tjanster sjalva.

FORSKNING VISAR OCKsA att om den
informella varden skulle ersittas av
underskoterskor skulle det kosta sam-
hillet ndrmare 194 miljarder kronor.
-Det handlar inte bara om att
anhoriga far vardagen att fungera,
utan ocksa att de gor sjukvarden mer
effektiv. Om det till exempel handlar
om en livslang kronisk sjukdom, som
ifallet med hemofili, blir bade
patienten och de anhoriga experter
pa sjukdomen och kan hjilpa varden.
I engelsksprakiga linder pratar man
ibland om den anhoriga som “the
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daria Ahlqvist

second patient”, eftersom den personen
indirekt drabbas av sjukdomen.
Daremot 4r mojligheterna till ekono-
misk ersittning till den som dr anhorig
begrinsad. Undantaget 4r om du som
foralder vardar ditt barn, da gar det
bland annat att sbka omvardnadsbidrag.

DET FINNS VISSERLIGEN EN nérstaende-
penning som gar att soka om det hand-
lar om ett livshotande tillstand, men
det handlar frimst om den sista tiden
ilivet. Den som yrkesarbetar kan gi ner
iarbetstid, men det 4r upp till arbets-
givaren om det beviljas eller inte.

-Konsekvenserna for anhoriga
kan bli att de varken orkar med egna
sociala aktiviteter eller far aterhdmt-
ning, siger Maria Ahlqvist och tilligger
att hennes biastarad dr att hora av sig
till kommunen dir man bor (eller dir
den anhoriga bor) for att fa stod som
anhorig.

-Kommunerna har en skyldighet att
ge stod till anhoriga, men exakt hur det
stodet ser ut bestimmer de sjalva inom
det kommunala sjilvstyret. Exempel
pa stod fran kommunen dr vigledning,
anhoriggrupp, digitalt anhorigstod
eller egna ma bra-aktiviteter.

MARIA AHLQVIST LYFTER fram den natio-
nella anhorigstrategin frin 2022 som
en stor framgang. Den togs fram av
Socialstyrelsen och Nka var en avde
drivande krafterna bakom.

I korthet gar strategin ut pa att
vardens insatser ska fungera, det ska
finnas ett anhorigperspektiv och det
ska dven finnas stod till den som ar
anhorig.

-Idag finns en 6kad kunskap om
betydelsen av anhorigstod och synen
paanhoriga borjar langsamt forandras
ipositivriktning. Det tror jag till stor
del beror pa strategin. Det finns ocksa
en storre Oppenhet for att prata om de
har fragorna ute i samhallet, &ven om
sadant som 4r jobbigt.

NAGOT sOM TILL EXEMPEL kan varaen
utmaning dr att hinna tinka pa sig
sjalv och ta sig tid till egna aktiviteter
niar man idr anhorigstodjare.

-Anhoriga har ratt att vara en egen
individ med egna behov och egna 6ns-
kemalilivet. Det hindrar inte att man
ar ett bra stod, till exempel for sin sjuka
partner. Bort med allt daligt samvete!
Har ar det viktigt att anhoriga far moj-
lighet att traffas och peppa varandra att
ocksa tinka pa sig sjdlva, siger Maria
Ahlqgvist och tilldgger:

-Det ar ocksa en storre samhills-
ekonomisk fraga att vi stottar - och
erkdnner - vilka insatser de anhoriga
gor. Inte minstiljuset av befolknings-
utvecklingen som pekar pa att vilever
ldngre och lingre samtidigt som sjuk-
vardens resurser dr begriansade. ®

Carina Jarvenhag

Mer om anhoriga

TEMA: ANHORIG

Stod for dig
som anhorig

077-150 50 50, for vuxna som
har fragor eller oro kring barn
och unga upp till 18 ar.

upp till 18 ar, 116 111, eller
chatta och mejla pa bris.se.

kan ge
foraldrastod och din kommun
stod for den vuxna anhoriga.

kan remittera till kuratorer
och psykologer.

0200-239 500, for dig
som vill prata med en med-
manniska om din situation
som anhorig.

Det har kan

din kommun

hjalpa till med
Olika former av avlésning
Vaxelvard eller avlésning
i hemmet.
Samtal och stédgrupper
Vissa kommuner erbjuder
aktiviteter for anhoriga, till

exempel utbildningar, fore-
lasningar eller studiebesok.

Uppemot 1,3 miljoner svenskar stottar eller vardar en anhérig

i hemmet.

Medelaldern for yrkesverksamma anhoriga (900 000 personer)

ar 48 ar.
55 procent ar kvinnor.

Den vanligaste ar att vuxen person hjélper sina foraldrar.

17 procent har en féralder med riskbruk bland alla barn som

ger omsorg till sina foraldrar Nastan 8 procent har en foralder
som har vardats for missbruk eller psykisk sjukdom.

Den 6 oktober ar den nationella anhérigdagen och det firas i flera

kommuner med olika aktiviteter.

Pa anhoriga.se finns mer information och forskning.
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Revolution
Kraver passion.

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

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

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

M-SE-00001066 nov 2023



Vill bota

Den kinesiska forskaren Yawen Fu
tilldelas arets Aroseniusstipendium
pa 200 000 kronor. Hon beldnas for
sin forskning om hur genredigering
kan anvandas for att behandla och pa
sikt forhoppningsvis bota hemofili A.

awen Fu forskar vid Institu-

tionen for laboratoriemedicin

vid Karolinska institutet i

Huddinge. Har forskas bland
annat inom regenerativ medicin som
handlar om att reparera eller ersitta
skadade celler, vivnader och organ sa
att de fungerar som vanligt igen.

- For mig ar det viktigt att utveckla
metoder som verkligen kan gora
skillnad for patienterna, siger Yawen
Fu, pa telefon fran labbet i Huddinge.

HON BORJADE STUDERA nanopartiklar,
stamceller och genteknik med fokus pa
hemofili A redan under sina doktors-
studier i Kina och USA. Sedan sokte
hon sig till Karolinska institutet pa
grund av deras goda rykte inom bland
annat cell- och molekylidrbiologi.
-Karolinska institutet dr vialdigt
annorlunda jamfort med bade Los

N
V

ots Aroseniusst
blodarsiu

SVENSKA SALLSKAPET

N INSK FORSE

tUNDAT 191%

Yawen Fu 'r

AROSENIUSFONDEN

pendiat
&

allt uppskattar 4r den 6ppna och vin-
liga atmosfiaren. Hiar finns ocksa en
stor bredd, hog kompetens och mang-
sidighet. Vi har olika bakgrund och
nationaliteter, men alla hjilps at for att
viska uppna vara mél, siger Yawen Fu.

TILL SKILLNAD FRAN traditionell medicin
som ofta behandlar symptom, foku-
serar alltsa regenerativ medicin pa att
atgirda grundorsaken till sjukdomen
genom att anvinda metoder som
stamcellsterapi, vivnadsteknik och
genterapi.

- Inom regenerativ medicin forsoker
viangripa sjdlva grundorsaken till
sjukdomen. I mitt projekt vill jag
utveckla en metod for att indra DNA i
leverceller med hjilp avenzymet Cas9,
sdger Yawen Fu.

MALET MED HENNES forskning ar att
korrigera de genetiska fordndringarna
som orsakar hemofili A, sj att levern
ater kan producera fungerande faktor
8, vilket kroppen behover for att blodet
ska kunna levra sig.

For personer med svar hemofili A 4r
aktiviteten hos faktor 8 mindre in en

Angeles och Peking, Det jag framfor procent av det normala. Det innebér att -
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AROSENIUSFONDEN

- kroppeninte kan stoppa blodningar pa

ett effektivt siatt. Hemofili behandlas
bland annat genom att kroppen tillfors
koagulationsfaktorer genom injek-
tioner.

1 DAG FINNS AVEN lAngverkande preparat
och behandlingar som bygger pa anti-
kroppar, men dven om behandlingen
har blivit mycket mer effektiv 4r den
fortfarande livslang. Genterapi finns
ocksa for hemofili, men hittills har
behandlingen varit mest framgangsrik
pa patienter som har hemofili B. Yawen
Fu hoppas daremot att pa sikt kunna
bota hemofili A.

-Genen som orsakar hemofili A 4r
storre och de mojliga mutationerna
manga fler 4n vid hemofili B, vilket
gor sjukdomen mer komplicerat. Men
genom att anvidnda proteinet albumin,
som naturligt producerasilevern, som
en transportvig for den forandrade
genen hoppasjag fa igdng en stabil
produktion av faktor 8, sdger hon.

EN ANNAN UTMANING i projektet dr hur
genredigeringsverktygen ska trans-
porteras inikroppen. Inom genterapi
anvinds ofta virus som barare, vilket
ibland ger biverkningar.

- Virus kan vara mycket effektiva,
men kan ocksa orsaka odnskade
bieffekter eftersom de vanligtvis inte-
greras slumpméssigt i arvsmassan. Vi
anvinder istdllet nanopartiklar som
liknar virusisin uppbyggnad, men dr
konstruerade for att vara sikrare.

Hittills har metoden testats i djur-
forsok med maoss, dir resultaten visat
att levern kan fortsiatta producera
faktor 8 under lang tid efter behand-
lingen.

- Vihar sett att moss kan behéllaen
aktiv produktion i upp till tva ar efter
behandlingen. Det dr vildigt lovande,
men det gar inte att jaimfora en studie
pa moss med méanniskor. Det aterstar
mycket arbete innan vi kan borja tinka
pakliniska forsok med patienter, sdger
Yawen Fu.

DARFOR AR HON GLAD och tacksam
over Aroseniusstipendiet p4 200 000
kronor, vilket innebir att hon far mer
resurser for att fortsiatta utveckla sin
forskning.

- Pengarna kommer att anvindas till
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laboratorietester, analyser och for att
tdcka min 16n. Det ir ett mycket viktigt
stod, som gor att vi kan gé vidare till
nista steg i projektet, siger hon.

P4 sikt kan tekniken ocksa anpassas
for andra genetiska sjukdomar. Hennes
kollegor arbetar redan med att modi-
fiera nanopartiklarna sa att de kan
rikta sig mot andra typer av celler, till
exempel T-celler i immunsystemet.

- Vart mal ar att skapa en flexibel
metod som kan anvindas brett inom
genterapi. Men for mig 4r hemofili A
sirskilt intressant eftersom det dr en
sjukdom dar vi verkligen kan se ett
behov och en stor patientgrupp, sidger
hon.

Den 8 oktober holl Yawen Fu en
foreldsning for Forbundet Blodarsjuka
iSverige, dir hon presenterade sin
forskning och svarade pa fragor. S har
sade hon innan foreldsningen.

- Jagvill girna beriatta om hur genre-
digering fungerar och vilken potential
den har, men ocksd om de utmaningar
som finns kvar. Det kommer ocksa
finnas tid for en fragestund. Dér jag ska
forsoka besvara alla fragor si gott det
gar, siger hon. @

Carina Jarvenhag

Vawen lus foreldasning
om sin forskning gar

[pa [bis.scl

atl lyssna pa i efterhand

Stod
Arosenius-
fonden
genom att
swisha en
gava pa
9019555.

N A

9019555

{ ) swish

Om Aroseniusfonden

@ Forskningsfond som bildades 1996 pa initiativ av Forbundet

Blodarsjuka i Sverige.

@ | Aroseniuskommittén sitter representanter for forbundet

samt hemofili- och ITP-varden.

e Stodjer forskning och utveckling som ska forbéttra livet for personer
med blédarsjuka. Arbetar ocksa for att de ska fa tillgang till bra vard,

behandling och rehabilitering.

e Delar ut forskningsanslag och bidrag fér vidareutbildning av

vardpersonal.

® Sprider information och bedriver opinion i syfte att 6ka kunskapen

om blddarsjuka.
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Vad ar egentligen immunologisk trombocytopeni (ITP), hur upptacks sjukdomen
och hur behandlas den? Hur kan ITP paverka vardagen och vad behéver man kadnna
till som narstaende? Fragorna kan vara manga for dig som nyligen har fatt en diagnos,
eller om du lever ndra 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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ELDSJALEN

*Vimaste tr_g)_ |
pa framtlden”*'

Eva Hertil var med och startade Malar-
dalens regionférening som tacker
Uppsala och Vastmanlands lédn och
har i flera ar suttit i styrelsen. Men
sjalv lyfter hon helst andras insatser.
-Jag tycker inte sa mycket om att
sta i rampljuset. Dessutom var det
tack vare engagemanget i Stockholms-
foreningen som vi blev till, sdger hon.

et var nir Eva Hertils dotter-
son foddes for 16 4r sedan
med svar hemofili A som
hennes engagemang i For-
bundet Blodarsjuka i Sverige startade.
-Det visade sig att min dotter var
anlagsbirare, sa troligen dr jag det
ocksa. Det slumpade sig sa att min
mamma hade tre systrar, men ingen
bror, och mamma var den enda av syst-
rarna som skaffade barn. Jag dr enda
barnet och har tva dottrar, Inga pojkar
pa tre generationer alltsa, sidger hon,
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nir vises pa det anrika kaféet Ofvan-
dahlsiUppsala.

Eva kommer ursprungligen fran
Harnosand, men flyttade till Stock-
holm for att l4sa vid davarande Veteri-
nirhogskolan (VHS) i Stockholm. Men
sedan har hon varit Uppsala trogen och
arbetade bland annat i 30 ar pa Sveriges
lantbruksuniversitet (SLU), men dven
pa olika mottagningar.

-Jag visste redan nir jag var fem ar
attjag ville bli veterinir. Det fanns
aldrig ndgot annat, siger Eva.

Nér barnbarnet fick diagnosen
hemofili A s visste Eva vad det var och
ivissman vad det innebar. Hundar
kan ocksa ha hemofili, bide A och B,
och olika koagulationsrubbningar, till
exempel ITP.

HON HAR INTE bara varit djupt engagerad
isitt yrke, utan ocksi pa andra sitt i
djurens hilsa. Hon hariflera ar varnat

for hialsofarorna med extrem avel och
hariméinga ar debatteratiolika medier
och forelast om extremavel av vara sall-
skapsdjur.

-Jag blir s upprord nér jag ser vara
hundar och katter och det lidande som
vi minniskor orsakar genom att avla pa
bara utseende, inte funktion.

Eva gick ocksa genast med i Forbun-
det Blodarsjuka i Sverige niar barn-
barnet foddes med blodarsjuka och pa
sin forsta kongress fick hon veta att
forbundet behoévde ytterligare en regi-
onforening.

-Da foddes idén att knoppa av Stock-
holmsforeningen, bland andra Ann
Lundskog och Ingrid Attleborn gjorde
ett stort jobb med att ringa runt till
medlemmar for att ta reda pa intresset.
Sedan sags vi hemma hos mig tillsam-
mans med Zygmunt Gruzska (mang-
arig kassor i forbundet) och bildade
foreningen, sdger Eva.

FOTO: CARINA JARVENHAG



LIBERATE

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

@ Sobi

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



ELDSJALEN

MALARDALENS REGIONFORENING bildades

sdledes 2011 och Eva var ordforande
fran 2013 till 2022. Nu sitter hon kvar i

styrelsen som sekreterare. En aterkom-
mande aktivitet som Eva har arrangerat
ar "bokbord” pa Akademiska sjukhuset
for att sprida kunskap om blédarsjuka.
Senare blev Eva ledamot av forbunds-

styrelsen och ocksa under ett par ar en
av Funktionsritt Sveriges represen-
tanter i Socialstyrelsens radgivande
namnd for funktionshinderfragor.

-Det har gett mig sa mycket att enga-

geramig! Man traffar sd manga intres-
santa manniskor. Att tillsammans fa
syssla med fragor man tror pa och for-
hoppningsvis bidra till en féorandring
till det battre.

SAMTIDIGT AR EVA lite orolig Over ater-
vixten. [ dag har Midlardalens region-
forening 71 medlemmar med ett stort

aldersspann och som ér spridda over ett
stort geografiskt omrade, vilket gor det

svartatt samla alla till gemensamma
fysiska aktiviteter.

-Om dubor i Oregrund sitter du dig
inte ibilen och kor flera timmar till Sala
for att delta i ett fysiskt mote. Samtidigt
tror jag att det dr viktigt att tréiffa
andraisamma situation. Jag onskar att
vi kunde skapa en enkel gemenskap pa
grisrotsniva, men hur gor vi det?

ALLA NYA MEDLEMMAR i Milardalens
regionforening far ett vilkomstbrev

av Eva for att kinna sig som en del av
gemenskapen. Hon tror ocksa att fram-
tiden 4r en blandning av digitala akti-
viteter och fysiska tréaffar for att skapa
intresse och gemenskap.

-Men vi behover nya och giarna
yngre krafter i foreningen! Till exempel
irjag inte alls digital, och vissa akti-
viteter skulle vara bittre digitala. Det
ar generellt en stor utmaning i foren-
ingsvirlden att fa unga att engagera
sig, men vi maste tro pa framtiden! Om
nagon i Milardalen ldser det hdar och
vill vara med, snélla, hor av er!

Kaffet 4r sedan lange urdrucket och
Eva maste ta sig hemét for att "titta pa

&

Iipsa oss giirnal
Under vinjetten eldsjilen
lyfter vi fram engagerade

medlemmar, vars insatser har
haft stor betydelse f5r
' Férbundets Bloédarsjuka
i Sverige. Tipsa info@fbis.se
om din eldsjl!

en katt”, &ven om hon siager att hon
pensionerade sig forra dret nar hon
fyllde 73 ar.

-Det finns bra saker med att vara
pensionir ocksi. Jag har mer tid for
mina intressen, till exempel har jag
hittat Uppsala Senioruniversitet, dar
finns hur manga intressanta kurser
som helst. Och sa har jag ju min fina
familj! ®

Carina Jarvenhag

gl e 8
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o Swedbank Humanfond

- for dig som vill spara

med bade hjarna och hjarta.

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

} Las mer pa swedbank.se/humanfond

Sat L

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

Oka och det ar inte sdkert att du far tillbaka alla pengar som du har satt in. En fond med riskklass 6-7 kan pa grund av sin
sammansdttning och anvdnda forvaltningsmetoder minska och ¢ka kraftigt i vdrde. Du hittar faktablad, informationsbroschyr
och fondbestdammelser under respektive fond pa swedbankrobur.se/fondlista eller hos din aterforsaljare.
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FORSKNING

Det finns en spridd forestéllning om
att man bor ga minst 10 000 steg om
dagen f6r att f4 maximala héalsovin-
ster. Men risken att drabbas av flera
stora folksjukdomar minskar redan
vid 7 000 steg om dagen, visar en ny
studie som publicerats i Lancet.

tt man méste gd minst 10 000

steg om dagen for att ma sa

bra som mojligt och undvika

allvarliga sjukdomar dr nagot
som har satt sigi mangas huvuden.
Men just siffran 10 000 har aldrig varit
vetenskapligt belagd. Den tros ha sitt
ursprung i en japansk reklamfilm for
en stegriknare pi 60-talet.

NU VISAR EN NY studie som har public-
eratsiden inflytelserika medicinska
tidskriften The Lancet att det kan racka
med firre steg 4n sa for att na stora
hilsofordelar. Studien dr en sa kallad
metaanalys, vilket innebér att den byg-
ger pa data fran ett stort antal studier.
Totalt ingar 6ver 160 000 personer fran
olikaldnder.

"Thela virlden dr folk besatta av
10 000 steg om dagen, det dr inte ett
evidensbaserat mil. Det ar ett bekviamt
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mal som vi fastnat vid. Det var anled-
ningen till att vi ville gora den hir stu-
dien”, siger Melody Din, professor i
folkhilsa vid The University of Sydney,
till The Guardian.

REDAN VID 7 000 STEG minskar risken
betydligt for att drabbas av flera stora
folksjukdomar enligt studien. Risken
attdrabbas avdemens minskar med 38
procent, hjart- och kirlsjukdomar med
25 procent och depression med 22 pro-
cent. Det finns dven positiva effekter
paden psykiska hilsan, dir risken att
drabbas av depression gar ner med 22
procent.

Manga av hilsoeffekterna avtar efter
7 000 steg om dagen. Men nir det giller
exempelvis hjirtat finns det hdlsofor-
delar med att ta &nnu fler steg varje dag,
enligt forskarna.

"For den som redan gar 10 000 steg
om dagen finns det ingen anledning att
minska sitt stegantal”, siger
Melody Ding.

MEN FOR DEN sOM har svart att komma
uppisa manga steg kan det vara skont
att veta att nagra tusen firre steg fort-
farande ger goda resultat. Enligt pro-

fessor Ding ger 7000 steg om dagen
nistan jaimforbara hilsoférdelar som
vid 10 000.

Det kan tilldggas att &ven personer
som 6kade sina steg fran 2 000 till 4 000
fick vissa hilsofordelar. @

Carina Jarvenhag

Sa mycket
minskar risken

Risken att drabbas av olika
sjukdomar och héalsoproblem
beroende pa om du gar

2 000 steg om dagen jamfort
med 7 000 steg:

@ Hjart- och kérlsjukdomar
minskar med 25 procent
® Cancer minkar med 6 procent
@ Demens minskar med
38 procent
® Depression minskar med
22 procent
@ Diabetes typ 2 minskar
med 14 procent
® Den totala risken att do i fortid
minskar med 47 procent

ISTOCKPHOTO

KALLA: DAILY STEPS AND HEALTH OUTCOMES IN ADULTS:
A SYSTEMATIC REVIEW AND DOSE-RESPONSE META-ANALYSIS
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Or [ramtiden!

Stod forskning som forbattrar livet for
personer med bloédningsrubbningar.

Bankgiro 901-9555
Swish 9019555

Din gava bidrar till:
® Forskning om battre behandlingar.
e Battre vard och rehabilitering.

® Battre framtid for personer
med blodarsjuka.

Swisha din géava till /_\

Aroseniusfonden i dag!

Tack till alla generosa
privatpersoner och
foretag som stottat
oss hittills!

9019555
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For att stimulera forskningen och sprida kunskap har

S 7
ding Dis™ Férbundet Blodarsjuka i Sverige tagit initiativet till Aroseniusfonden.



KRONIKA MALIN AXELSSON

Malin Axelsson ar barnsjukskoterska vid
koagulationsmottagningen vid Skanes univer-

sitetssjukhus. Har beréttar hon om en nationell g & vaita
konferens i dverféringsvard som hon deltog s forskningsskéterska inom
/ barn- och vuxenkoagulation.

i tack vare stdd fran Aroseniusfonden.

"Kunskap krivs om
viktig overgang”

o0
vergdngen fran barn-och ungdoms- En viktig faktor for en tryggare 6vergang for ung-
vard vid 18 ars alder till vuxenmot- domar och deras virdnadshavare ar att virdperso-
tagningen innebdir ett stort steg for de nalen har kunskap om att det hér ar ett viktigt omrade
flesta ungdomar med livslang sjuk- att arbeta med. Vardpersonalen behover dven hitta och
dom. Manga kdnner oro och osikerhet  lyfta fram ungdomarnas styrkor, sa att de klarar avde
infor hur det ska bli att ga till ett nytt krav som livet och sjukdomen stéller pA dem. Styrkor
stille med ny personal. kan vara att ha nigon att prata med om svara saker,
P4 barn- och ungdomsmottagningen har man gatt regelbunden fysisk aktivitet eller en positivsyn pa
hela sitt liv och kidnner till lokalerna, rutiner och framtiden.
personal. Vuxenmottagningen dr nagot okdnt och
dar forviantas man dessutom ta ett storre for sin DET AR OCKSA VIKTIGT att virden kan erbjuda moten
vard, i stillet for att forlita sig pd sina fordldrar eller som dr intressanta for ungdomar - och att ungdomarna
vardnadshavare. far vara med och bestimma innehallet - samt att de
Varden for barn och ungdomar med arftlig blodar- unga kdnner att de kan lita pd personalen nir man pra-
sjuka ar organiserad pa lite olika sitt i Sverige, men tar om personliga &mnen. Konferensen gav fler verktyg
alla koagulationsmottagningar har nira samarbete for att fortsitta arbetet med att rusta ungdomar med
eller integrerar barn- och vuxenvarden. blodarsjuka att ta hand om sig sjdlva och sin sjukdom. @
For att ytterligare forbéttra varden vid 6vergangen Malin Axelsson

och for att underlitta for ungdomar med kroniska sjuk-
domar har forskare vid Goteborgs universitet arbetat
fram programmet Stepstones, som ska fungera som
guide for vardpersonal, virdnadshavare och ungdomar.

Mer om Aroseniusfonden

Forbundet Blodarsjuka i Sverige ger via

BLAND FORELASARNA PA kKonferensen fanns manga goda Aroseniusfonden méjlighet till vardpersonal
exempel fran sjukhusmottagningar runt om i Sverige att ansdka om bidrag for att delta pé olika

dar det finns bra och struktureradedvergangsprogram. kurser och konferenser inom férbundets

Pa flera mottagningar har man dven infort en 6ver- intresseomraden. Bidraget kan sékas I6pande
gangskoordinator i form av en specialistsjukskoterska. men enskilda personer kan endast fa stod

Vi fick ocksa hora goda, och mindre goda, erfarenheter en gang per ar. Bidraget kan ges for bade
kring 6vergangen i virden frain ungdomar i "The nationella och internationella konferenser/
Nordic Youth Panel”. Panelen for de ungas talan och utbildningar.

verkar for att piverka dagens ungdomsvard.
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Medlemmar fick
kraft av varandra

Den forsta helgen i september sam-
lades medlemmar mellan 16 ar och
80 ar till en gemensam triff i Malmé
arrangerad av Forbundet Blodar-
sjuka i Sverige. Det blev en helg fylld
av forskning, foreningsgladje och
framtidstro.

orbundets ordforande Lefteris

Constantinou inledde konfe-

rensen med att betona att for-

bundet star infor stora utma-
ningar. Vi behover fler medlemmar och
mer engagemang i regionerna annars
riskerar vi att forlora det statliga stodet
och utan stod fran Socialstyrelsen har
visvart att bedriva den verksamhet vi
haridag.

Tillgang till vard och behandling dr
en av forbundets vara viktigaste fragor,
men utan patienter i forbundet har vi
ingen legitimitet att driva dem. Lefteris
stiallde fragan "Vem ska annars driva
den fragan?”. Darfor patalade han
vikten av fler medlemmar och ett 6kat
engagemang iregionerna. Det var ett
allvarsamt tal som satte tonen for kon-
ferensen, men det fanns ocksa plats for
gemenskap, skratt och gladje.

MANGA I PUBLIKEN blev forvanade da
Jan Astermark, professor vid Skanes
universitetssjukhus, beriattade om
pagaende studier som undersoker om

en tablett med en mikroskopisk nil kan
levereralikemedel direkt i tarmen.
Han berittade att det aven kommer

bra och effektiva behandlingar, som
bade kan ges subkutant och intravenost
for dem med hemofili. Det pagar dven
forskning med genterapi fér von
Willebrands sjukdom. En diagnos dér
det inte skett en lika stor utveckling
inom likemedel och behandling som
for hemofili, bland annat beroende pa
att von Willebrands sjukdom 4r mycket
komplex.

Samtidigt holl Alexandro Arvani-
takis, overlikare vid Skanes universi-
tetssjukhus, en uppskattad forelasning
om vard och behandling for personer
med ITP.

CHRISTIAN KROG MADSEN, ny ordférande
i Danmarks Blederforening, och Mikael
Valter-Lithander, vice ordférande i

det svenska foérbundet, diskuterade
férbundens och vardens framtid. Det

"AlL traffa andra
med samma diagnos
och fa ny kunskap
[ran forelisningarna

var oviarderlig(.”

Deltagare pa medlemstriffen

Mikael Valter-Lithander och Christian Krog Madsen diskuterar varden
och forbundens framtid tillsammans med Therese Backus.

FORBUNDET

konstaterades att vara foreningar ar
relativt lika och har samma utma-
ningar i form av minskade anslag och
farre medlemmar. Allt fler lever ett
béttre liv och ser inte arbetet forbunden
gor for att sikerhetsstilla vard och
behandling for dem med blédnings-
rubbningar.

Varden dr relativt lika, men Dan-
mark hamnar hogre dn Sverige nar
det giller tillgdnglighet till likemedel.
En mojlig forklaring 4r att den danska
staten har ett tydligare ansvar for sjuk-
varden, medan Sverige har 21 regioner.

SOM SJUKSKOTERSKA pi koagulations-
mottagning vid Skanes universitets-
sjukhus triaffar Emma Grahn Engman
manga blodarsjuka under ett ar. Hon
delade med sig av konkreta tips for att
hantera vardagen med blodarsjuka,
Hon lyfte "systemet” RICE som inne-
fattar Vila (Rest), Is (Ice), Kompression
(Compression) och hoglige (Elevation)
vid en skada. Hon presenterade dven
vara diagnosgrupper s vi fick veta mer
om varandras sjukdomar. Ett annat tips
var att kontakta din sjukskoterska om
du har fragor.

CALLE GUSTAVsSON, Fredric Hansson
och Therese Backus pratade pa ett av
passen om hur vi ska fi den bésta var-
den och vilka rattigheter - och skyldig-

iy T
(il
| g
Professor Jan Astermark

berittade om nya
behandlingar.
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FORBUNDET

> heter - vi har som patienter. Det anknot
till fredagens foreldsning av Rita Fern-
holm, som skrivit boken "Konsten att
ga till doktorn och ga darifran med
dina fragor besvarade”.

MALIN AXELSSON, barnspecialistsjuk-
skoterska, holl ett specialpass for ung-
domar mellan 16-26 &r medan Lefteris
Constantinou foreliste for dem dver
27 ar. Vifick hora hans livshistoria
fran fodseln till i dag. Han gav sig sjalv
smeknamnet "den onormala hemofili-
patienten” eftersom han bade har svar
hemofili och ytterligare en blodnings-

rubbning. Det har forbryllat likarna
att han trots sin svara hemofili och
emellanat brist pA behandling inte fatt
nagon storre paverkan pa sina leder.
Han pratade om familjeskuld och
behovet att f4 vara "normal”. Det blev
ett bra samtal med 4horarna efter fore-
lisningen.

HELGENS SISTA FORELASARE var Igor
Ardoris som visade hur mental trining
kan hjialpa bade patienter och anhériga
att hantera stress, oro och livets utma-
ningar. Det handlar om att kinna igen
nir kroppen ir spind och aktivt ldra sig

att slappnaav och tridna pa en lugn och
rytmisk andning. D4 kan man skapa
inre balans och minska oro, radsla och
stress.

HELGEN AVSLUTADES med att Helén
Holmgqvist, som varit engagerad i for-
bundet i 6ver 20 ar, gav oss en utma-
ning, Alla ska virva en ny medlem!
Helén pAminde om att det finns 6ver

2 000 personer med blodningsrubb-
ningar i Sverige och dnnu fler anhoriga.
Det dr ocksé enkelt att anmaéla sig och
direkt betala medlemsavgiften pa for-
bundets hemsida. @

Therese Backus

Calle Gustavsson, Fredric

Hansson och Therese Backus
| pratade om rattigheter och

skyldigheter som patient.

e

5.i il i Stockholmstrakten.
il Notera datumet redan nu.

Vialkommen!

Utdrag ur

3 drbundets et har

Informell traff med norska ressopoiisia IR
blodarsjuka pa Teneriffa prograrn.

e

—

Basta moijli
ga
behandling och stéq

Férbundet vill att:

Den 1-15 mars 2026 reser ett ging fran
det norska blodarforbundet till Coral
Compostela Beach pa Teneriffa.

De har bokat sin resa via resebyran
Ving, men i 6vrigt vet vi inte vilka ald-
rar det ir pa resendrerna eller hur resan ar upplagd.

Men den som dr sugen pa en resa till solen och sam-
tidigt vill ha tryggheten att veta att det finns andra
blodarsjuka personer pa plats kan sjilv boka in sig pa
samma hotell vid samma tidpunkt.

Det hir dr alltsa inte 4r en organiserad resa fran for-
bundets sida, utan ett informellt tillf4lle att moétas. Om
du vill kan vi hjdlpa till med att kontakta det norska
forbundet och meddela att du kommer att vara dar
samtidigt och formedla dina kontaktuppgifter. De har
dock inget ansvar gentemot svenska medlemmar. ® '

Varje patient ska ha

. en upprj
vardplan och up PPrattad
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ﬁikael
alter-

Lithander

Ny ordforande tar
over stafettpinnen

Efter drygt ett ar som ordférande

i Forbundet Bl6darsjuka i Sverige
véljer Lefteris Constantinou att lamna
sitt uppdrag. Han lamnar 6ver stafett-
pinnen till Mikael Valter-Lithander.

efteris Constantinou tackar
samtidigt for fortroendet att
vara ordférande i forbundet.
-Det 4r med blandade kénslor
jag lamnar mitt uppdrag och jag gor
det med en mycket storre kunskap
om hemofili och sjukviarden samt en
djupare forstaelse for hur viktig en
patientforening dr. Tack for ert fortro-
ende och en stor eloge till styrelsen och
kanslichefen, som alla gor ett ovarder-
ligt arbete for att medlemmarnas roster
skabli horda, siger han.
Lefteris har under sin tid som ord-
forande varit en drivande kraft och han

Lefteris
Constantinou

sitter ett tydligt avtryck i forbundet.
Nuldmnar han ¢ver stafettpinnen
till vice ordférande Mikael Valter-
Lithander. Ny vice ordférande blir
Daniel Bengtsson.

-Efter sjudristyrelsen dr det min
forhoppning attjag har den erfarenhet
som krivs for att axla rollen som ord-
forande. Jag ser fram emot att, till-
sammans med styrelsen och med-
lemmarna, fortsiatta arbetet med att

"Efter sju ari
styrelsen dr det min
[orhoppning att jag
har den erfarenhet

som Kkravs [Or
att axla rollen som

ordforande.”

stidrka vard, hilsa och livssituation
for personer med blodarsjuka. Viska
ocksd bedriva intressepolitik for att
sidkratillgdngen bade pa nuvarande
och framtida likemedel samt utveckla
var medlems- och informationsverk-
sambhet, siger Mikael.

Han riktar 4ven en uppmaning till
medlemmarna. Det dr viktigare 4n
nagonsin att stirka organisationen mot
bakgrund av 6kade krav fran Social-
styrelsen och minskad aktivitetivissa
regionforeningar. Nu soker forbunds-
styrelsen en ersittare fram till kon-
gressen nista host.

OM FORBUNDET sKULLE bli nekade stats-
bidragijanuarivill vi vara beredda
med en komplett styrelse. Det 4r ocksa
mycket vilkommet att fler engagerar
sigisin regionférening. Kontaktupp-
gifter finns pa fbis.se och om du inte
vet vem du ska kontakta, mejla info@
fbis.se
Vivill rikta ett varmt tack till
Lefteris for tiden i forbundsstyrelsen -
och du ir alltid vilkommen tillbaka! @
Forbundsstyrelsen,
Forbundet Blodarsjuka i Sverige

Foljossi
sociala medier

ANNONSERA | GENSVAR

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

Forbundet Blodarsjuka i Sverige
Spanga Torgvag 4

163 51 Spanga

Tillsammans kan

vi gora mer!

Ju fler vi ar desto
mer kan vi paverka.

Vi arbetar for battre vard,
okad kunskap och en
hogre livskvalitet for alla
med blodarsjuka och
deras narstaende.

Du blir medlem under
ett ar och stodjer vart
arbete for 250 kronor.
Scanna qgr-koden for
att bli medlem eller ga
in pa fbis.se.

g f";—:l"',r

Bli medlem idag
och gor skillnad!
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