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Driving | in rare
change | disease

Novo Nordisk arbetar med séallsynta sjukdomar som
blédarsjuka (hemofili). Vi ar engagerade i att driva
forandring for en framtid dar alla med hemofili och

andra sallsynta blédningsrubbningar kan fa den
behandling de behover for att leva ett liv med sa fa
begransningar som majligt. Férutom lakemedels-
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forskning vill vi bidra till att forbattra synligheten,

Novo Nordlsk Scandmawa AB | Tel 040-38 89 00 i i .L ok, - 4 Tl
Vill du veta mer om vér forskning och utveckling, besok 0ss pa www.novonordisk.se novo nordisk™
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ardrdet 100 ar sedan Erik von Willebrand "upp-
tickte” diagnosen som bir hans namn. Hans
forsta patient Hjordis dog nagra ar senareien
menstruationsblodning. Ett 6de hon delar med
manga unga kvinnor innan det fanns behandling
och p-piller. Fortfarande finns dock obesvarade fragor
om von Willebrands sjukdom. Lis mer i det har tema-
numret! ®

Redaktionsradet
genom Carina Jdrvenhag

Tyck till om var tidning!
info@fbis.se

VI TYCKER

Politikerna behover

visa handlingskraft

et finns tydliga skillnader i hur riksdagspar-
tierna vill starka rattigheterna for personer
med funktionsnedsittning visar resultaten
fran Funktionsritt Sveriges valenkét 2026.
Viansterpartiet toppar Funktionsritt Sveriges betyg-
siattning av riksdagspartiernas funktionsrittspolitik
infor valet 2026. Darefter foljer Centerpartiet och
Miljopartiet. Den mest partiskiljande fragan giller om
FN:s funktionsrittskonvention ska goras till svensk lag.

DET AR POSITIVT ATT flera partier nu tar tydligare steg
for att starka funktionsritten, bland annat genom att
tydligt visa att de énskar en bittre styrning inom varden,
battre tillgang till rehabilitering och hjalpmedel samt en
nationell handlingsplan for jaimlik hilsa. Dessa fragor ar
helt avgorande for vira medlemmar som lever med livs-
langa behandlingsbehov och risk for foljdsjukdomar.
Samtidigt 4r det oroande att de storsta partierna fort-
farande inte star bakom att gora funktionsriattskonven-
tionen till svensk lag. Krav som Forbundet Blodarsjuka
iSverige star bakom. Rapporten visar ocksa att arbetet
med att hantera virden och ekonomisk trygghet fort-
farande splittrar politiken.Barn, unga och vuxna med
blodarsjuka behover tillgdngliga skolmiljoer och ekono-
miska villkor som inte pressar dem in i ohilsa.

VARA MEDLEMMARS LIVSKVALITET, trygghet och hilsa far
inte vara en valfraga vart fjirde ar; den maste varaen
sjalvklar del av ett modernt valfairdssamhille. Forbundet
Blodarsjuka i Sverige forvintar sig battre handlingsvilja
och inte bara tomma ord. Vi behover alla bli béttre insatta
och vilja vilken vig vi ska ga framat.

Om du drintresserad av hur ditt parti stiller sig i fragor
rorande hilsosjukvard kan du ldasa rapporten i sin helhet
pa funktionsrattsverige.se. ®

Forbundet Blodarsjuka i Sverige
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SJUKDOM

Det ar 100 ar sedan den finlandska lakaren Erik von Willebrand
beskrev den bl6dningsrubbning som bar hans namn.
Forst trodde man att sjukdomen endast fanns pa Aland och att
det bara fanns nagra fa fall. | dag vet man att det &r den vanligaste
blédningsrubbningen som bade drabbar kvinnor och man.
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David Schmidt och Anna Agren pa
Nya Karolinska i Solna har forskat om
diagnosen i 6ver ett decennium.

battre behandling

Fortfarande finns manga fragetecken om symptom, diagnos och
behandling vid von Willebrands sjukdom. Forskarna Anna Agren och David
Schmidt vill forfina diagnostiken och utveckla mer traffsakra behandlingar.

etvar pa1920-talet
som den finlands-
svenska ldkaren Erik
von Willebrand kart-
lade von Willebrands
sjukdom utifran famil-
jen Sundblom pa Aland. Redan da kon-
staterade han att blodningsbenigen-
heten varierade kraftigt inom en och
samma familj. Han forstod ocksa att
tillstandet var arftligt, men hur det

arvs var mer komplext dn for klassisk
hemofili.

Men dven Karolinska sjukhuset dr
klassisk mark for forskning om von
Willebrands sjukdom. Det var vid dava-
rande kemilabbet som Margareta och
Birger Blomb#ck (tillsammans med
professor Inga Maria Nilsson i Malmo)
drev forskningen vidare under 1950-
och 1960-talen.

-Margareta och Birger Blombick

fordjupade kunskapen och karakte-
riserade von Willebrandfaktorn. De
visade att den bland annat paverkar
blodningstiden och de var med och
foreslog att den skulle heta von Wille-
brandfaktorn, siger David Schmidt,
som dr barnlikare pa koagulations-
mottagningen.

TILLSAMMANS MED ANNA AGREN, Over-
lakare pa vuxenkoagulation, har de

9
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forskat om von Willebrands sjukdom i
mer 4n ett decennium. 2023 fick de nya
forskningsmedel fran Aroseniusfonden
for att forbéttra diagnostik och ligga
grunden for en mer individualiserad
behandling.

- Det 4r en komplex sjukdom och den
vanligaste formen av blodarsjuka, som
drabbar bade kvinnor och mén. Det
kan vara siarskilt utmanande for manga
kvinnor som lever med rikliga men-
struationer, jirnbrist och trotthet utan
att fa en korrekt diagnos. Det skiljer
sig fran den klassiska blodarsjukan,
svar hemofili, som nidstan uteslutande
drabbar min, siger Anna Agren och
David Schmidt tilldgger:

- Blodningsmonstret skiljer sig fran
svar hemofili som innebidr manga
ledblodningar. Vid von Willebrands
sjukdom handlar det om mer "vanliga”
blodningar, som nisblodningar och
mens, som kan vara litta att missa. Det
kan ocksé vara svart prata om sin mens
med andra, sarskilt f6r 100 ar sedan,
sdger han.

LIKSOM HEMOFILI AR von Willebrands
sjukdom &rftlig, men kan drvas pa olika
sitt. Ibland riacker det med att anlaget
finnsien gen (dominant) for att man
ska bli sjuk, och ibland maste man ha
tva sjukdomsgener (recessivt).

-Aven irftligheten dr en komplex
fraga som gor diagnostiken mer utma-
nande. [ dagsldget 4r det svart att for-
utse blodningsmonster utifran en viss
genvariant. Hos vissa patienter hittar
viinte ens arvsanlaget. Ibland verkar

TEMA: 100 AR MED VON WILLEBRANDS SJUKDOM

eftersom faktorn
har sa manga olike
funktioner.”

ocksa sjukdomen hoppa 6ver en gene-
ration, siger Anna Agren.

Malet med dagens forskning ar att
tydligare koppla laboratorieproven
till hur mycket blodningsbesviar
patienten har.

-Idaglagger vistorre vikt vid blod-
ningssymtom dn hur hog faktorniva
patienterna har. Det finns dessutom
patienter med typ 1 (férvintad mild
form) av sjukdomen som har stora
blodningsbesvir, medan det ocksa kan
vara tvirtom att en patient med typ 3
(forvantad svar form) nistan inte har
nigra besvir alls, siger Anna Agren.

SYMPTOMEN VARIERAR DESSUTOM med
alder och kon. Hos unga barn domine-
rar niasblodningar, medan mag- och
tarmblodningar blir vanligare senare
ilivet.

Variationen av symptom beror pa
att von Willebrandfaktorn ér ett stort
och komplext protein med flera cen-
trala funktioner i blodstillningen. Det
hjalper blodpléttarna att fista vid den
skadade kérlviggen och transporterar

Mer om von Willebrands sjukdom

@ Ungefar 1av 100 personer tros ha nagon form av sjukdomen.

e Traditionellt brukar man dela in von Willebrands sjukdom i tre former;
mild medelsvar och svar form, men i dag anvdands en annan mole-
kylar klassifikation; typ 1, typ 2 (med fyra undergrupper) och typ 3.

@ Den svara formen (typ 3) ar sallsynt och férekommer hos drygt

50 personer i Sverige.

@ Cirka 400 personer har ndgon av de mildare formerna (typ 1 och typ
2), men med blédningsbesvar, och ar registrerade pa nagon av
landets tre specialistmottagningar i Stockholm, Malmé och Géteborg.

@ Det finns ett morkertal pa grund av alla inte far en diagnos och/eller

inte har nagra blédningsbesvar.

@ Det finns ocksa forvarvad von Willebrands sjukdom som hanger ihop

med andra sjukdomstillstand.

6 + GENSVAR NR 1/2026

"Biologin bakom sjuk-
domen dr komplicerad

koagulationsfaktor VIII i blodet. Om
funktionen pa proteinet 4r nedsatt kan
blodet inte bilda en stabil sdrskorpa
som stoppar blodningen.

- Biologin bakom sjukdomen &r
komplicerad eftersom faktorn har sa
manga olika funktioner. Den inter-
agerar bade med trombocyter och
faktor VIII. Det gor till exempel utveck-
lingen av genterapi, som redan finns
for hemofili, mycket mer utmanande,
sdger David Schmidt.

FOKUS FOR DERAS forskning dr att for-
fina diagnostiken med hjilp av patien-
ternas blodprov. Forutom att mita
nivan av von Willebrandfaktorn, ana-
lyseras ocksa formagan till blodstill-
ning under blodfléde och faktorns kol-
lagenbindande formaga, vilket bland
annat miter hur proteinet veckar sig
och interagerar med andra proteiner.

- For patienten innebir det inte mer
besvir, eftersom det fortfarande bara
krivs ett blodprov, men vi gor fler och
mer avancerade analyser i laboratoriet.
Totalt handlar det om fem till sex tester
for att kunna faststilla sjukdomstyp
och koppla laboratoriemonster till
individuellt blodningsmonster, siger
David Schmidt.

FORSKARNA MENAR ATT det viktigaste
inte dr att stilla fler diagnoser, utan att
hitta dem som behover en utredning
och behandling.

-Det viktiga dr att hitta dem som har
blodningsbesvir och behover uppfolj-
ning och behandling, men jag tror fak-
tiskt inte att vi missar si vialdigt manga
iSverige, sdger David Schmidt.

Trots att von Willebrands sjukdom
ir den vanligaste blodningsrubbningen
ar morkertalet svart att uppskatta
eftersom det finns en sddan variation
isymptom och blodningsmonster.
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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 kédnna
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.




TEMA: 100 AR MED VON WILLEBRANDS SJUKDOM
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-Det behovs 6kad kunskap utanfor
specialistmottagningarna om viska
kunna identifiera alla som behover
hjilp. Oron-nisa-halslidkare, tand-
likare, barnmorskor och gynekologer
moter ofta dessa patienter forst. Dar
finns en potential for tidigare upptickt,
siger Anna Agren.

Det har inte skett samma utveck-
ling av lakemedel for von Willebrands
sjukdom som for hemofili, men nu
pagar en del kliniska studier. Dagens
behandling innebéar faktorkoncentrat
till patienter med stora bloédningsbe-
svir samt likemedel som tranexamsyra
och desmopressin, som frisitter kropps-
egen faktor, for dem med mindre
besvir. For kvinnor spelar dven hormo-
nella behandlingar, som p-piller och
hormonspiral, en viktig roll.

-Ett stort framsteg 4r rekombinanta
faktorkoncentrat som inte bygger pa
plasma och minskar risken for smitta.
Det pagar ocksa forsok med likemedel
som inte behover tas intranevost och
som redan finns for hemofili. Genom

sadana forsok lar vi oss fortfarande nya
saker om samspelet mellan von Wil-
lebrandfaktorn och faktor VIII, sager
Anna Agren.

PA FRAGAN HUR behandlingen kommer
att se ut om fem ar hoppas bada tva att
patienter da snabbt far besked om bade
sjukdomstyp och individuellt blod-
ningsmonster och dirmed kan fa en
traffsiker, forebyggande behandling.
-Personligen skulle jag vilja se fler
specifika behandlingsmetoder for
olika undertyper av von Willebrands

sjukdom. Ett exempel skulle vara en
medicin som stannar kvar lingre tid
ikroppen, siger David Schmidt och
Anna Agren tilligger:

-Jag skulle vilja forstd mer om sjdlva
proteinet och hur det kopplas pa andra
iolikalager. I dag vet vi till exempel
inte varfor vissa patienter bildar karl-
nystan som leder till mag- och tarm-
blodningar. Fortfarande behover vi
mer kunskap for att kunna ta fram fler
forebyggande och individualiserade
behandlingar, siger hon. @

Carina Jarvenhag

"Jag skulle vilja [orsta
mer om sjilva

proteinet och hur det

kopplas pa andra

i olika lager.”

Lat ditt Sparande bidra till en battre varld.

Att vélja fonder som arbetar mot specifika mal &r ett bra satt att paverka framtiden. Swedbank
Humanfond placerar i foretag som jobbar med miljo, manskliga rattigheter, hjalpverksamhet och
forskning. Nar du investerar i fonden ger du ocksa en gava — 2 procent av ditt sparande skanks
till en organisation som du véljer. Med Humanfonden investerar du inte bara fér och i framtiden.
Du kan vara med och paverka den.

e &

Historisk avkastning garanterar inte avkastning i framtiden. Vardet p& fonden kan minska och ¢ka kraftigt i varde och det &r inte sékert
att du fartillbaka alla pengar du satt in. Faktablad, informationsbroschyr och information om dina réttigheter finns péd swedbankrobur.se
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KRONIKA: ERIK BERNTORP

Erik Berntorp ar professor emeritus i koagula-
tionsmedicin och en ledande forskare inom
von Willebrands sjukdom. Har berattar han om
hur forskare fran hela varlden besoker Aland
och den forsta patientens barndomshem.

"Tillbaka till Aland
dirallt borjade”

ussen dr fullsatt med forvintansfulla
lakare och forskare fran snart sagt jor-
densalla horn. En fiarjetur dr avklarad
omringad av Alands 7 000 6ar och nu har
visnart varit pa vigien timme. Det ar lite
smaruggigt, men septembersolen tringer
ibland igenom skyarna. Spanningen stiger och alla
spanar efter huset. Vi tar till vinster, forbi den statliga
majstangen och dar borta pa hojden ligger det,
Hjordis hus!
Det var 1924 som Hjordis Sundblom blev undersokt
i Helsingfors av Erik A. von Willebrand vid Diakonis-
sjukhuset. Hjordis var fem &r gammal och hade redan
drabbats av flera allvarliga blodningar och legat pa
sjukhus under langa tider. Manga i hennes familj och
slikt hade forblott. Hjordis var den nionde i skaran av
elva syskon, varav tre forblott.

ERIK VON WILLEBRAND satte igdng en omfattande utred-
ning av en 4komma han tidigt forstod inte passade in
itidigare kunskap. Var det hemofili? Nej. Var det en
trombocytfunktionsrubbning? Nej. Var det kanske fel
pablodkirlen? Nej. Alla resultat sammanstélldes och
tidigare litteratur granskades. 1926, alltsa for 100 ar
sedan, publicerade Erik von Willebrand sin berémda
artikel i Finska Lakarsillskapets Handlingar om den
stora Alindska slikten, vars blédningsrubbning han
kallade for hereditir pseudohemofili.

Nagon exakt diagnos eller bakomliggande meka-
nism gick inte att klarligga med datidens mojligheter.

Manga ar senare kunde man komma ndarmare orsaken.

Ett 4ggviteamne i blodet saknades, forekom i alltfor

lag halt eller hade en defekt funktion. Detta protein
fick namnet von Willebrandfaktorn och orsakade von
Willebrands sjukdom nér genetiken sa ville.
Upptickter i Stockholm och Malmé kunde ndrmre
beskriva proteinet och dess funktion. Behandling
av patienter med von Willebrands sjukdom kunde
paborjas. Detta var pionjararbeten under 1950-talet
utforda av Margareta och Birger Blombéck vid Karo-
linska Institutet samt Inga Marie Nilsson vid ddva-
rande Malmo Allmanna Sjukhus.

ATER TILL ALAND OCH ON FOGLO. Bussen stannar utanfor
det stora roda huset dar ett forvantansfullt par vintar.
Han 4r slakting till Hjordis. De tar med stor hjirtlighet
emot de frimmande gésterna. Viss sprakforbistring
kanske uppstar, men man behover nog knappast ens
prata for att forsta varandra. Rundvandring i huset
med foton och tidningsurklipp. Man kdnner histori-
ens vingslag och huset ar sig ganska likt fran hur det
var nir Hjordis var liten. Makarnas son dyker upp och
bidrar med information. Visamlasitradgarden diar
manga foton tas.

Sa bussresa igen ett par kilometer till kyrkan.
Familjegraven hittas. Hjordis namn ses pa familjen
Sundbloms gravsten. Endast 14 ar ung férblodde hon i
sin fjirde menstruation. Sa hade det inte behovt vara i
dag. Manga 6gon gldnste av tarar. Det var tyst. Endast
lite susibjorkarna kunde anas.

Vilamnar F6glo. Resan avbryts av lunch och firje-
fard tillbaka till konferenslokalen i Mariehamn. Veten-
skapsforriattningen fortsitter. Den attonde resan sker i
september 2026. Lika spinnande, lika berérande. ®

GENSVAR NR 1/2026 + 9
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Till minne av

Iclisabeth Soderlind

Elisabeth Soderlinds liv ar nara forknippat med historien om
blodarsjuka i Sverige under 1900-talet. Hon hade svar von Willebrands
sjukdom, var med och startade Forbundet Blodarsjuka och
arbetade tillsammans med nagra av hemofilivardens pionjarer. | januari
i ar gick hon bort, men intervjuades for Gensvar nagra ar tidigare.

etill att lagga ett tryckfor-

band efterat. Det 4r sd jag

har klarat mina blodkarl”,

siager Elisabeth Soderlind

till sjukskoterskan pa koa-

gulationsmottagningen pa
Nya Karolinska i Solna. Hon vet vad
hon talar om eftersom hon levt med von
Willebrands sjukdom i 6ver 70 ar och
dessutom har arbetat som laboratorie-
assistent.

-Jag klarar inte av att ta min med-
icin sjalv langre eftersom jag har fatt
problem bade med hinderna och med
synen. Nu kommer jag hit tre ganger
iveckan och far faktorkoncentrat
eftersom jag ocksa har problem med
blodningar och ett1agt blodvirde,
berittar Elisabeth nér vislar oss neri
Restaurang Livet pa entréplanet.

ELISABETH VAXTE UPP i Sundsvall och
Ornskoldsvik under 40-talet. Hennes
pappavar agronom och hans jobb
gjorde att de flyttade runt mycket i den
trakten. Som barn hade hon manga
blodningar och blamérken och famil-
jen fick sedan veta att hon hade svar
von Willebrands sjukdom (typ 3).

-Mamma har berittat att det var en
lattnad nérjag fick en diagnos. Vissa
hade tittat lite snett pa henne och
trodde att hon slog mig, siger hon.

Nigon annan behandling 4n blod-
plasma fanns inte pa den hir tiden, sa
nir Elisabeth fick en blodning var det
bara att ligga still, kyla ner leden och
stanna hemma frin skolan.

* GENSVAR NR 1/2026

-Samtidigt var det viktigt med stu-
dier i min familj s mamma hjilpte mig
med lixorna och ibland kom ldrare
hem och férhorde mig.

ELISABETH BERATTAR OM en barndom och
uppvixt nir hon kidnde sig annorlunda.
Hon kunde inte vara med och hoppa
hopprep eller spela boll. Hon var sned i
munnen efter alla blodningar och hade
ofta svart att g pa grund av blodningar
ifotlederna.

-Men jag minns aldrig att jag blev
mobbad iskolan. Sedan hade jag mina
syskon ocksa. Det finns en bild dir min
nyfodda lillebror ligger pa en filt och jag
sitter naken bredvid, stolt som en tupp!

Nar Elisabeths lillasyster foddes
bestimde hon sig for att aldrig ha
nagra egnabarn efter att ha forhort sin
mamma om hur en fodsel gick till.

-Jag var cirka sju ar och tinkte att da
kommer jag att bloda ihjal.

NARELISABETH VAR 18 AR flyttade hon
ensam till Stockholm, dir hon hade
flera mostrar och kusiner. Trots det
grit hennes pappa medan Elisabeths
mamma, som var mer praktiskt lagd,
kopte en kappsiack och andra nodviand-
igheter till henne.

-Jag kinde en enorm littnad nir jag
kom till Stockholm och fick tillging
till blodplasma. Eftersom jag jobbade
pasjukhus hade jag tillgang till plasma
nir helst jag behovde. Det var som en
tyngd foll fran mina axlar. En tyngd som
jag inte ens visste om att jag hade haft.

I STOCKHOLM BORJADE hon ndmligen
jobba med blodarsjuka. Hennes arbets-
platser foljer ocksa utvecklingen av

den svenska hemofilivarden, fran den
forsta mottagningen for blodarsjuka
patienter pa Sankt Eriks sjukhus, sedan
pa transfusionsplasmakliniken pa
Sabbatsbergs sjukhus och slutligen pa
koagulationslaboratoriet pa Karolinska
sjukhuset.

-Forst var jag assistent till en dokto-
rand och hjalpte honom med allt moj-
ligt, fran att gora register 6ver blodar-
sjuka till att ta hand om posten, sdger
hon.

Doktoranden var Olof Ramgren som
holl pd med en kartliggning av svenska
hemofilifamiljer. Samtidigt utvecklade
han den mottagning for blodarsjuka
patienter, som docent Erik Skold lagt
grunden till pa Sankt Eriks sjukhus i
Stockholm.

HAR VAR OCKSA ELISABETH drivande i att
starta en forening for de blodarsjuka
patienterna. Ett forslag som till en bor-
jan inte mottes med entusiasm av alla.
-Jag minns en likare som sade att
hir ska detinte startas nagon "gnallfor-
ening”. Pd den tiden var virden mycket
hierarkisk och det ldkarna tyckte var
nistan lag, men vi stod pa oss och star-
tade foreningen 1964. Jag var med i den
forsta interimstyrelsen, siger hon.

EFTER NAGRA AR flyttade verksamheten
for blodarsjuka till Sabbatsbergs sjuk-
hus och Elisabeth flyttade med och tog



Fodd: | Sundsvall juni1938. Avliden: | Uppsala januari
2026 dar hon bodde néra sin syster och svager.

Familj: Syster, bror och en stor slakt. Karriar: Arbetade

i manga ar som laboratorieassistent, bland annat tillsam-
mans med Margareta Blombéack. Engagemang: Var
med och startade Forbundet Blodarsjuka i Sverige och
mangarig styrelsemedlem i Stockholms regionférening.

med sig allt material 6ver de blodar-
sjuka familjerna.

-Dar togjag bland annat fram risk-
kort for blodarsjuka. Till Sabbatsberg
kom bade vuxna blodarsjuka och barn
for arliga kontroller eller om de fick
bloédningar. Behandlingen var fort-
farande forst och frimst blodplasma,
berittar Elisabeth.

Samtidigt hade hemofilivirdens
pionjirer, Margareta Blombick, till-
sammans med sin man Birger Blom-
béck och professor Inga Maria Nilsson
iMalmo, redanislutet av1950-talet
lyckats behandla patienter med von
Willebrands sjukdom och hemofili
A med faktorkoncentrat. De borjade
ocksa behandla patienter forebyggande
infor operationer.

I1SLUTET AV 1960-TALET flyttade Marga-
reta Blomback 6ver sin laboratorieverk-
samhet till Karolinska sjukhuset, dar
hon forutom att utveckla behandling
med faktorkoncentrat, ocksa tog emot
manga blodarsjuka patienter, sirskilt
barn. Da borjade ocksi Elisabeth arbeta
vid koagulationslaboratoriet.

-"Meta” lirde mig mycket om hur
man sticker och tar hand om blod-
prover. Det var d4 jag borjade arbeta
som laboratorieassistent. Vi gjorde

allting manuellt och stod med vara
provror vid stora vattenbad. Jag fick
problem med viarkiarmarna och det
hjéalpte inte ens att man vadderade
kanterna pa kérlen.

Pa fragan hur det var att arbeta till-
sammans med Margareta Blombick
siager Elisabeth att det alltid hande
nagot i hennes nirhet.

-Hon var enormt drivande och
hoppade pé allting nytt. Om det till
exempel kom en ny rontgenapparat var
hon direkt dir och testade den!

UNDER 70-TALET omvandlades koagu-
lationslaboratoriet s smaningom till
dagens koagulationsmottagning for
barn och vuxna, som 6ppnade 1984.
Elisabeth var med och kiimpade for att
mottagningarna skulle hallas samman,
sa att overgangen skulle vara smidig for
patienterna.

-Det var faktiskt nagot som vi lyck-
ades med. Anidaghinger mottagning-
arnaihop, siger Elisabeth med stolthet
irosten.

Pa1980-talet smittades Elisabeth,
tillsammans med nistan alla andra som
tog plasmabaserade faktorkoncentrat,
av bade hepatit B och hepatit C. Efter tva
jobbiga behandlingar med interferon
blev hon slutligen av med smittan.

-Forstblevjag ndstan "hog” av
behandlingen, men sedan foll jag ihop
och var tvungen att sjukskriva mig.
Efter det kunde jag aldrig arbeta heltid
igen, berittar Elisabeth.

NU AR HON PENSIONAR sedan linge och
inte langre aktivi Forbundet Blodar-
sjuka. Tidigare fanns en dldrekommitté
inom forbundet, men aktiviteterna
hamnade pa sparlaga efter flera dods-
fall de senaste aren.

Dagens effektiva behandling till trots
ar hennes rad till yngre blodarsjuka att
tavil hand om sina leder.

-Maénga blodarsjuka trinar valdigt
mycket, men tink pa att ta hand om
varje blodning. Har brukar jag siga att
“titta pd mig sd illadet kan ga!”. @

Carina Jdarvenhag
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TEMA: 100 AR MED VON WILLEBRANDS SJUKDOM

Fran okand diagnos

till vanlig sjukdom

I manga ar var von Willebrands sjukdom en diagnos i skuggan av hemofili. | dag vet man

att det ar den vanligaste formen av bl6dningsrubbning. Innan behandling fanns dog

manga unga kvinnor i sina forsta menstruationsblédningar.

A '
.
——y Ny
Margareta och
Birger Blombzck

1924 Den finska
lakaren Erik von Wille-
brand traffar Hjordis
Sundblom, fem ar,
som ar den forsta
kdnda patienten

med von Willebrands
sjukdom. Eftersom
hon &r fran Aland
benamns diagnosen
den “alandska sjukan”.

far ett stort forsk-

fortsatta utveckla

1960 Margareta och
Birger Blombéck pa
Karolinska institutet

ningsanslag for att

antihemofilifaktorn.

12 « GENSVAR NR 1/2026

1962 75 specialister
inom blodkoagulation
samlas i Stockholm
for konferens. Forr
hade blédarsjuka varit
synonymt med hemo-
fili, men nu borjar von
Willebrands sjukdom
bli ett vedertaget
begrepp.

1966 Tas produktio-
nen av antihemo-
filifaktorn dver av
|akemedelsforetaget
Kabi och tillgangen
Okar.

'Margareta Blomback

1969 Presenterar
ockséa Kabi ett nytt
lakemedel, Cykloka-
pron (tranexamsyra),
som hjalper mot rik-
liga menstruations-
blédningar. Under
1960-talet slar ocksa
p-piller igenom som
en hormonell behand-
ling.

1993 Genmutatio-
nen som orsakade
den &landska sjukan
beskrivs av Margareta
Blombécks
forskargrupp.

1998 Det forsta
motet om von Wille-
brands sjukdom for
forskare genomfors
pa Aland. Deltagarna
besoker Hjordis barn-
domshem pa Foglo.
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1926 Erik von Wille-
brand publicerade
artikeln "Hereditar
pseudohemofili i
Finska Lakaresall-
skapets Handlingar.
Hér finns den forsta
beskrivningen av von
Willebrands sjukdom
som ligger till grund
for senare forskning.

1956 Ett stort genom-
brott sker med ett
nytt lakemedel, anti-
hemofilifaktorn (AHF)
som har utvecklats

av forskningspionja-
rerna Margareta och
Birger Blomback pa
Karolinska institutet
tillsammans med Inga
Marie Nilsson i Malmé.
Presenteras pa konfe-
rens i Rom.

1956 Samma ar
anvands AHF av
Inga-Marie Nilsson
for forsta gangen pa
en patient med von
Willebrands sjukdom.
Det ar Birgitta som
far sin livmoder bort-
tagen. Annars skulle
hon inte 6verleva sina
menstruationer.

1958 Ett nytt stort
medicinskt genom-
brott d& Inga Maria
Nilsson, tillsammans
med Margareta och
Birger Blomback,
visar att von Wille-
brands sjukdom inte
enbart finns pa Aland
och att den orsakas
av en defekt pa ett
tidigare okant protein.

Erik Berntorp

1977 Man upptacker
att desmopressin
okar von Willebrand-
faktorn och Faktor VIII
i blodet. En artikel

om behandlingen
publiceras i The Lan-
cet. Den behandling-
en Okar under 1970-
och 1980-talen.

1985 Forskare lyckas
klona genen for von
Willebrandfaktorn och
kan undersoka den
mer i detalj. D& upp-
tacks ocksad manga
olika genférandringar
som orsakar sjuk-

domen.

1986 Ett virusbe-
handlat koncentrat
med von Willebrand-
faktor och faktor

VIII bérjar anvéandas,
utan formellt godkan-
nande (off label) for
personer med von
Willebrands sjukdom.
Ar1999 godkanner
FDA lakemedlet dven
for behandling av von
Willebrands sjukdom.

O@ o

2006 Natverket von
Willebrand Disease
Prophylaxis Network)
etableras av Erik Bern-
torp i Sverige och
Thomas Abshire i USA.
Det &r genombrottet
internationellt for pro-
fylaxbehandling vid
svarare former av von
Willebrands sjukdom.

2015 Kommer det
forsta och hittills enda
rekombinanta faktor-
koncentratet for von
Willebrands sjukdom.

J

2026 | september
genomfors det 8:e
Alandsmotet om von
Willebrands sjukdom,
100 ér efter Erik von
Willebrands publika-
tion 1926.

¢
®
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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
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vill du veta mer
ym traffarna?

.l o™
'[k all dig uppdaterad
W pafbis.se

Moten som gor skillnad

Forbundet anordnar en rad aktiviteter
foér barn, unga och vuxna under hela

2026. Allt fran en tonarstraff i april till
det stora medlemsmotet i september.

orbundet gar ini2026 med ett
fullspickat program som syftar
till att stirka gemenskapen och
oka kunskapen hos vara med-
lemmar. Forutom alla digitala forelds-
ningar arrangeras en rad lager, moten

’ b r
- . & ?
2 47 *

och temadagar. Vi hoppas att du vill
hianga med pa en eller flera aktiviteter.

Arets forsta storre aktivitet dr
tonarslagret den17-19 april, dir ung-
domar mellan 14 och 19 ar métsien
trygg miljo for att bygga upp ett ledar-
skap for framtiden.

Darefter foljer vart arliga hiv-mote
den 9-10 maji Linkoping. Hir mots
vuxna som lever med hiv relaterat till
blodarsjuka for att samtala om erfaren-

FORBUNDET

heter som kanske inte hinns med i var-
dagen.

Sommarens stora héjdpunkt ar
sommarlagret den 12-18 juli for barn
mellan 8 och 16 r. Under en vecka far
deltagarna, utan fordldrar, lira sig
mer om sin diagnos och bara vara.

Den 6 september genomfors det nya
initiativet barn- och familjedagen

for blodarsjuka familjer. Syftet dr att
erbjuda en dag av gemenskap och moj-
lighet till samtal om sin vardag.

“Nar vi ses hiander
nagol [in(, vi skrattar
myckel, lir oss massor
och inser att vi faktiskt

inte ar ensamma.”

Arets aktiviteter avslutas med det
stora medlemsmotet for vuxna den
25-27 september, som hallsiStock-
holm. Programmet haller pa att plane-
ras, men fokus dr aktuella fragor och
moten som ger energi och samman-
hang. Vi bjuder dven in till var kongress
den 18 oktober som sker digitalt.
Hoppas vises pAndgon av arets traffar.
Dukanredan nuanméladig pa fbis.se.®

Om du lever med von Willebrands sjukdom kan du

lara dig mer och fa vardagstips i forbundets broschyr.

Har finns fakta om sjukdomen, informatorn om vanliga
symptom och tips pa hur du kan stoppa mindre blédningar.

Leva
Vel

Willebrand

T

Broschyren finns
att ladda ner som
pdf pa fbis.se!

Foljossi
sociala medier

e b
Tra rétar oiv: sdn
| orunligadiagrog
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- ! Topg
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Kontakta Therese Backus fér bokning, kanslichef@fbis.se
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POSTTIDNINGB

Returadress:

Foérbundet Blodarsjuka i Sverige
Nettovagen 1

175 41 Jarfalla

LIBERATE

LIFE

O
Tank om!

Risk for blodningar och smarta 1 leder begransar ofta livet for manniskor
som lever med hemofili (blddarsjuka), 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?

Factor level (%)

Se filmen har
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