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Hemofili (eller i dagligt tal "blédarsjuka”) ar en séllsynt sjukdom som nastan
bara drabbar pojkar. Lyckligtvis ar det i dag ett tillstdnd som kan behandlas;
barn, ungdomar och vuxna kan i de allra flesta fall leva ett helt vanligt liv.
Bayer ar stolta 6ver att vara ett av de ledande life science-féretagen med
omfattande forskning inom hemofili. L4s mer pa www.bayer.se.
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dsta ir dr det 60 ar sedan forbundet borjade

arrangera sommarliager for blodarsjuka

barn. Liger som inte hade varit mojliga utan

manga minniskors engagemang, som ocksa
ar temat for det har numret. M6t Lennart Thofner som
var deltagare pa det allra forsta sommarligret 1967 och
Sara Westerberg som dr en hingiven ligerledare i dag.
I kronikan skriver ocksa Alvina Birgersson om vad
engagemang betyder for henne. ®

Redaktionsrddet 6nskar
alla Idsare en skon sommar! *
genom Carina Jarvenhag

Tyck till om var tidning! *
info@fbis.se

VI TYCKER
Civilsamhallet ar

de osynligas rost

iharunder varen bland annat svarat pa reger-

ingens remiss kring en forbéttrad elevhilsa.

Utredningens ambition att stirka elevhilsan ar

god, men vi ser samtidigt en tydlig risk for att
elever med sillsynta diagnoser och kroniska medicinska
tillstdnd lamnas utanfor.

For barn med blodningsrubbningar dr skolan ofta den
plats dir man forst moter otrygghet, missforstand och
bristande anpassningar. Aterkommande franvaro, smirta,
kronisk trotthet eller behov av snabba medicinska
insatser kraver kunskap och beredskap hos skolpersonal.
Utan tydlig nationell styrning riskerar ansvaret redan
tidigt att hamna &nnu mer pa barnet eller virdnads-
havaren. Det har vi patalat till utredningen.

VI SAKNAR AVEN ETT strukturerat fokus pa menshélsa, dir
flickor med blodningsrubbningar i dag ofta far vinta i
aratal pa ratt diagnos medan de lever med kronisk trott-
het och smirta.

Vart remissvar handlar ytterst om trygghet. En funge-
rande elevhilsa i skolan d4r grunden for att barn med
blodarsjuka ska kunna kdnna sig sikra, delaktiga och
sedda redan fran forsta skolaren.

Var vision ar att alla med blodningsrubbning ska leva
ett fullgott liv. Forbundet Blodarsjuka i Sverige 4r en
samlande kraft for roster som annars riskerar att saknas
isamhaillsdebatten. Viforetrider manniskor vars behov
ofta d4r osynliga, men vi bidrar till att deras erfarenheter
blir synliga och tagna pa allvar.

FOR ATT VI skA kunna fortsitta vara de osynligas rost krivs
ett starkare, mer langsiktigt och stabilt stod fran staten.
Ett livskraftigt civilsamhélle 4r en forutsittning for ett
jamlikt och inkluderande samhélle. Ett starkt civilsam-
hille stiarker inte bara oss som organisation, utan trygg-
heten, delaktigheten och livsvillkoren for manniskor
med blodningsrubbningar i hela Sverige. ®

Forbundet Blodarsjuka i Sverige
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- barn med blédarsjuka. Men tack vare att medlemmar, ldkare och
sjukskoterskor generost gett av sin tlbl har;—so imarlégret funnits i snart 60 ar.

\ Mycket har forandratsunder de}jsa sex Qecennler, men fortfarande _—
ivet gndpr de"’hrJa sommarvecka. '
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Bilden pa skattkartan
tog Alvina Birgersson
till sommarlagrets

fototévling 2015.

*



TEMA: ENGAGEMANG

1. Stig pa kryckor

fler bilder med sin
Instamatic-kamera.

2. Langst fram syns

pa lagret med oss
killar bakom.

3. Sjukskoéterskorna
Charlotte Stolten

i bussen fran Malmé
kommun.

Magiska moten for

barn med blodarsjuka

Sommaren 1967 akte tio barn med blddarsjuka pa lager tillsammans. Platsen var
de ljusa sandstranderna vid Dalabadet strax utanfor Trelleborg. Sedan dess har

sommarlagren varit ett staende inslag hos Forbundet Blodarsjuka i Sverige med
undantag for pandemiaren 2021 och 2022.

et finns flera anled-

ningar till att det forsta

sommarligret genom-

fordesiTrelleborg i

Skane. Drivande

personer bakom idén
att blodarsjuka barn skulle fa triffas
under trivsamma former var sjuk-
skoterskorna Charlotte Stolten och
Karin Johansson pa koagulationslabo-
ratoriet pA Malmo Allméanna Sjukhus
(MAS). Ytterligare en anledning var att
tre foraldrapar med
blodarsjuka barn
bodde i Malmo-
och Trelleborgs-
trakten.

-Mina forild-
rar umgicks med
tva andra par som
hade barn med svar
hemofili, liksom

jag. Min pappa jobbade pa Elverket
iTrelleborg och visste att det fanns
stugor som man kunde hyra pa Dala-
badet, berdttar Lennart Thofner, nir
Gensvar ringer upp honom.

DET FORSTA SOMMARLAGRET genomfor-
des midsommarveckan 1967. Karin
Johansson tillsammans med ytter-
ligare nagra sjukskoterskor frain MAS
var med. Det gjordes ocksa gistspel av
fleralikare, bland annat Inga-Maria
Nilsson, sedermera professor och en av
forskarna bakom den forsta behand-
lingen for blodarsjuka.

-Jag minns att det kindes tryggt att
det fanns sjukskoterskor och medicin
pa plats. Det var kanske darfor det gick
ganska livligt till pa ligret med bad,
musik, minigolf och utflykter, men jag
kommer inte ihag att det hinde nagot
virre dn att nagon blodde nésblod,

“Jag minns att
det kindes (ryggt
att det fanns
sjukskoterskor och
medicin pa plats.”

sdger Lennart, som var 14 ar vid tiden
for det forsta sommarlagret.

PA1960-TALET BEFANN sig behandlingen
av hemofili fortfarandeisinlinda. Det
forsta likemedlet, antihemofilifaktorn,
hade borjat producerats i blygsam
skala. Lennart berittar att han dkte till
MAS en gang varannan vecka och fick
en liten dos i forebyggande skala.

Det skulle droja till mitten 1970-talet
innan profylax och hembehandling

medan kompisen tar

tjejerna som jobbade

och Karin Johansson

>
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TEMA: ENGAGEMANG

- borjade bli allmént tillgingliga for

patienter med hemofili A. Om man
hade hemofili B fick man vintaiytter-
ligare nagra ar.

-En viktig tanke med lagret var att
vibarn skulle fa traffas och ha roligt.
Jag minns att allt var ganska improvi-
serat. Det var ocksi ett tillfalle for
foraldrarna att vara lite lediga, 4&ven om
jag vill minnas att nagra kom pa besok
ibland, siger Lennart.

DET FORSTA SOMMARLAGRET blev i vilket
fall s& lyckat att det ledde till en fort-
sittning. Den hir gdngen var man pa
Nybostrand i Gislovsliage i Trelleborg,
som dgdes av Svenska Missionsforbun-
dets ungdom. Den hir gingen deltog
omkring 15 barn. De flesta fran Skane,
men ocksa fran Smaland, Vistra Gota-
land och Stockholm.

-Stockholmarna upplevde vi
som lite "tuffare”, men vi kom bra
overens allihop. Vi hade ju allasamma
sjukdom. Vi kunde skimta om blodar-
sjukan pa ett sidtt som man inte gjorde
med andra kompisar. Sedan snackade
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"Det kom likare och
ortopeder till lagret
och man passade ocksa
pa att ta en massa
blodprov pa 0ss.”

vi forstas inte om sjukdomen hela
tiden. Nybostrand dr fantastiskt med
en brygga rakt utihavet, stort kok,
samlingssal och sma ¢évernattnings-
stugor och vi killar bodde pa vinden i
storstugan. Kanske for att de skulle ha
koll pa oss, sdger Lennart som arbetade
som ldrareigrafik fram till pensionen
och fortfarande dr aktivsom konstnér.

-Jag brukar fortfarande aka till
Nybostrand da och da, bland annat har
jagtagit dit mina grafikelever eftersom
miljon dr sa speciell.

Han hade alltid med sig sin Instama-
tic-kamera till 1agren och de litt blek-
nade bilderna visar barn och tonar-

ingar som glatt ler mot kameran medan
de badar, spelar gitarr eller poserar
med solglasogon pa.

ALLVARET MED SJUKDOMEN skymtar
ocksa forbi. Nagon gar med kryckor,
en liten kille har bandage runt huvu-
det och en annan ligger pa ett bord och
far sina leder undersokta av professor
Inga-Marie Nilsson och ortoped Ake
Ahlberg.

-Det kom ldkare och ortopeder till
ligret och man passade ocksd pa attta
en massa blodprov pa oss. Eftersom vi
var samlade pa ett stille var det ett till-
falle for sjukvarden att ldra sig mer om
hemofili. Men mitt starkaste minne ar
attjag fick traffaunga fran andra delar
avlandet. Sjukdomen var en gemensam
ndmnare och det var vildigt latt att lara
kdnna varandra, siger han.

TROTS ATT LAGRET ndgot ir pagick i hela
tva veckor kan inte Lennart pAminna
sig att ndgon hade hemlingtan.

-Vivar ocksa vana vid att vara hemi-
fran pa sjukhusilanga perioder. Man



kom in i en positiv bubbla med de andra
killarna. Det var likadant ndr man

lag pa sjukhuset. Visst hade man ont
ibland, men det gick alltid 6ver till slut,
siager han.

1970 flyttade lagret till Skateholm
vid Beddinge strand, som ligger i Trelle-
borgs kommun. Liger genomfordes
ocksa iKivik och Skillinge pa Osterlen.
Da hade Lennart fyllt 18 4r och borjat
hjalpatill palagren, bland annat med
att kora in blodprov till MAS.

Det sista ligret han deltogivar pa
vintern 1984 i Storvallen i Jimtlands-
fjallen, da var Lennart med som ledare.

"Lagren blev valdigl
viktiga socialt, men
dven [0Or utvecklingen
av mediciner
och behandling.”

-Da hade tiderna férindrats med
profylax och hembehandling. Lagret
var ocksa mer organiserat, bland annat
trinade barnen pa att ta sin egen

medicin. Da vigade man ocksa sldppa
barnen 16sa med fler aktiviteter efter-
som det fanns tillgang till mediciner
paett helt annat sitt, siger Lennart.

NU AR DET SNART 60 ir sedan han deltog
idet forsta sommarliagret, men en del
minns han som vore det igar. Sarskilt
alla kompisar dr bevarade i ljust minne,
bland andra Roger, Thomas, Bjorn, Stig,
Lars-Erik, Hakan, Anders, Per och
Ulla, en av de fa flickorna.

-Tyvérr dr det flera som har gatt bort,
men jag minns mycket vil gemen-
skapen. Det var vildigt speciellt att
uppleva sd mycket roligt tillsammans.
Om man hade blodarsjuka pa den tiden
var det vildigt sillan man kunde resa
nagonstans. Darfor blev lagren vildigt
viktiga socialt, men dven for utveck-
lingen av mediciner och behandling,
sdger Lennart. @

Carina Jarvenhag

4. Har ar tuffa ganget
fran Stockholm.

5. Bjorn spelar och
sjunger en poplat.
Aret var 1968 under
poperan. Till hoger
syns Tomas och
Hakan.

6. Norsk lakare pa
besdk och Lennart
och Ulla far AHG,
som medicinen da
hette.

7. Pa stranden med
tjocka lager med
skyddande solkram.

8. Till vanster ar
Professsor Inga-
Marie Nilsson, sjuk-
skoterskorna Karin
och Charlotte samt
ortoped Ake Ahlberg
som undersoker
Anders.

9. Gertie leder mid-
sommardansen och
férséker fa med sig
de andra.

10. Samling pa
baksidan och
Charlotte med
gitarren. Hans heter
lakaren pa besok.

11. Laila med papil-
jotter i haret gor
sig fin. Roger haller
upp spegeln dar
Lars-Gunnar syns.
Till vdnster Dag.

12. Tavling pagar i
att dta upp dpplen
som hénger fran ett
snore. Charlotte,
Laila, Karin och
Tomas hjalper till.

13. Lennartisol-
glasdgon och stad-
patrullen dr pa plats
med Tomas i taten.

14 Tre pagar som
trivs i solen; Bjorn,
Stefan och Tomas.
15. Har sitter vi i
solskenet framfér
storstugan med
havet cirka 50 meter
framfor oss.

Bildtexter: Lennart Thofner
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TEMA: ENGAGEMANG

Sara Westerberg vagade inte aka pa
sommarlager nar hon var barn, men
det har hon tagit igen med besked.
Hon har varit ledare pa alla sommar-
lager sedan 2018.

-Det &r sommarens béasta vecka,
sager hon.

[ X )
nda sedan slutet av1960-talet

har Forbundet Blodarsjuka i

Sverige arrangerat sommar-

lager for barn med blodnings-
rubbningar.

Sara Westerberg dkte pa sitt forsta
lager som 18-4arig ledare till Raddehult
lagergard i Boras 2018 och sedan har
hon varit med varje ar med undantag
for pandemiaren 2021 och 2022.

DEN HAR SOMMAREN genomfordes ligret
pa Missmyra i Ostergétland och Sara
var forstas med. Numera dr hon ocksa
ligerchef och ansvarig.

-Det ar ett av mitt livs basta beslut att
blilagerledare. Det dr en vildigt speciell
upplevelse och du far sdidana band till
barnen, som dr dir, att det 4r svart

8  GENSVAR NR 2/2026

att beskriva. Sommarldgren ger mig
ett glidjerus som varar i flera veckor
efterat, siger Sara.

NAR HON VAR BARN ville hon ddremot
inte dka pd sommarliger. Sara fick diag-
nosen ITP ndr hon var atta dr och da
engagerade sig mamma Monika Wester-
berg och hela familjen i forbundet.
Monika ar fortfarande aktiviITP-
gruppen och sitter i forbundsstyrelsen.

-Mamma uppmuntrade mig att
engagera mig p4 olika sétt i forbundet
ochsjilvklart fick jag fragan om att
aka pa sommarliager. Men pa den tiden
var jag ganska blyg och forsiktigt sa
jag vagade inte. Da var det nistan
bara killar med hemofili som dkte pa
sommarliger.

Tar var det nistan lika manga
tjejer som Kkiller som anmalde sig till
sommarligret. Nagot som Sara tror >

Saras fem basta - och varsta
- om sommarlagret

Biasta maten: Manga ar helt galna i vitloksbrod. Basta pysslet: Méla pa
t-shirts. Det &r ocksa populart att géra makraméband. Basta buset: Kan
inte avsl6jas har. Varsta minnet: Jag ar fruktansvart askradd och for
nagra somrar sedan slog blixten ner i en pelare utanfér huset. Alla grat
och skrek och det var helt galet - och jag var tvungen att stoppa undan
min egen radsla. Men allt blev bra ganska fort! Basta minnet: Det ar
egentligen flera minnen i ett, men det &r en kille som aterkommit varje
ar och som jag har sett vaxa upp. Och i ar var han med som junioledare

for forsta gangen - det var héaftigt!
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Vad ar egentligen immunologisk trombocytopeni (ITP), hur upptacks sjukdomen
och hur behandlas den? Hur kan ITP paverka vardagen och vad behéver man kdnna
till som narstaende? Fragorna kan vara manga fér 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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TEMA: ENGAGEMANG

- hinger ihop med att férbundet har haft
ett okat fokus pé att tjejer ocksa kan
ha blédningsrubbningar - och att det
finns fler diagnoser 4n hemofili.

-Det ar kul att det dr fler tjejer som
anmiler sig. Det blir helt enkelt roligare
och mer bus med en jimnare konsfor-
delning. Lite kidrlek kan det ocksé bli.
2018 hade vi till och med ett "brollop”
med ett nyforidlskat par, sdger Sara.

Nér hon inte dr pA sommarlédger bor
hon i Goteborg och jobbar pa Espresso
House, men planer finns p4 att borja
plugga, girna ndgonting med barn och
unga.

-Det har gett mig mycket person-
ligen att engagera mig i sommarligren.
Stamningen dr si hirligoch alla drsa
accepterande och “goa” mot varandra.
Gladjen hos barnen uppviger flera gainger
om att du dr helt slut nér ligret ar over.

TIDIGARE HANDLADE sommarliagren
mycket om diagnosen och man trinade
pa att sticka sig sjalva och ta sin medi-
cin. [ dag, nir de flesta tar sin medicin
under huden, har manistillet en
“blodarskola”, dir olika diagnoser och

Da

Sara Westerkierg

“Diagnosen dr inte
i fokus pa samma
sitt [ingre, men det

finns en ¢

Oppenhet och
acceptans for att alla
[ar vara sig sjalva.”

Pa 1960-talet saknades effektiv behandling.

Deltagarna var forst och framst

pojkar med hemofili.
°

Flera sjukskoterskor - och géastspel

av lakare - pa plats som lagerledare.

°
Det tas manga blodprov pa pojkarn
pa lagret for att lara sig mer om
sjukdomen.
°
Pa 70-talet kom genombrott f6r

férebyggande behandling.
°

Stort fokus pa sticktraning under féljande
decennier for att kunna ta sin medicin sjalv.

Improviserade aktiviteter som bad,

spela gitarr och spel tillsammans.

10 « GENSVAR NR 2/2026
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funderingar och kinslor som foljer med
dem diskuteras.

-Diagnosen ir inte i fokus pd samma
séitt lingre, men det finns en stor
oppenhet och acceptans for att alla far
vara sig sjilva. Nir jag var liten tyckte
jagtill exempel att det var jobbigt att ha
shorts eftersom jag fick sd manga bla-
mairken. P4 sommarligret skulle du
kunna vara bla som en smurfoch ingen
skulle tycka att det var konstigt, siger
Sara med ett skratt.

1 TAKT MED NYA och bittre likemedel och
okat "skarmliv” har anmélningarna
till sommarligren minskat, men Sara
riktar en uppmaning till alla férdldrar
att ge sina barn chansen att uppleva ett
sommarliger med gladje och bus.

-En del foraldrar resonerar som si att
det inte behovs nagot sommarliger for
derasbarn, eftersom de lever som alla
andra. Men sommarligret 4r s mycket
mer dn enbart blodarsjukan. Det dr
ett speciellt tillfille for barnen att
utvecklas socialt och skapa vianskaps-
band for livet, sdger hon. @

Carina Jarvenhag

Nu

Nasta lika manga flickor som pojkar
ar deltagare.
°
Aven syskon ar vialkomna
att deltailagret.
°
Fler diagnoser @dn hemofili, som ITP
och von Willebrands sjukdom.
°
Sticktraningen inte i fokus.
°
I stillet en blodarskola dar man
pratar om kanslor och funderingar
infor olika diagnoser.
°
Manga tidigare deltagare blir
juniorledare och sedan ledare
pa sommarlagret.

,x.\t\



... Aron Schoug som ar doktor i peda-
gogik vid Stockholms universitet
och bland annat har forskat om hur
man motiverar manniskor att enga-
gera sig ideellt. Han har bland annat
skrivit boken "Motivera ideella - om
ledarskap, manniskors behov och
drivkrafter”.

ust nu haller Aron Schoug p4d med

en studie om frisksportsrorelsen,

som dr en del av nykterhetsrorel-

sen. Forsta steget dr en rapport om
vilka strategier rorelsen anvinder for
att anpassa sig till en ny och mer stres-
sad tid, utan att ge upp sina ideal.
c generellt for att engagera

sig ideellt?

-Sverige dr ett avde linderiviarlden
med flest personer som engagerar i for-
eningslivet. Nagot som kanske férvanar
ar attenligt forskningen engagerar sig
unga mer dn for 20 ar sedan. Ungefir
hilften 4r med i en forening och lagger
igenomsnitt ner 20 timmar i manaden.
Generellt 4r det dock firre svenskar
som vill engagera sig kontinuerligt,
utan man foredrar punktinsatser. En

annanoroande trend dr att nagra fa gor
vildigt mycket. Engagemanget ar

stabilt men ojimnt fordelat.
9 viktigaste anledningen till att
engagera sig ideellt i dag?
-En viktig faktor dr att man blir till-
fragad om att vara med av nigoniorga-
nisationen. Personliga drivkrafter kan
bygga pa plikt. Manga tycker det dr vik-
tigt med foreningsliv och det blir pa sa
sitt en ideologi. Sen d4r gemenskap ett
starkt motiv och att Iira sig nagonting -

Finns det ett vikande intresse

Vilken ar den enskilt

och att gora nytta for andra manniskor.
Det finns ocksa instrumentella initiativ

som att det ser braut pa cv:n.
e misstagen nar man férsoker
rekrytera ideella krafter?
-Att man inte vet vad man ska gora
med personerna nir de vil har rekry-
terats. Det kan ocksd vara att locka
méanniskor med falska premisser, som
att det inte ska ta sa mycket tid. Om
man forst har en 6verenskommelse
omnigot kan man inte dndra pa deti
efterhand. Det kommer inte att funka
om valberedningen forst sagt att man
endast behover vara med pa papperet,
men sedan vill ordféranden ha massor

med saker gjorda.
9 Forbundet Bl6darsjuka,
fa fler att engagera sig?

-Potentiella medlemmar maste
forst och framst tycka att foreningen
ar viktig och att den gor ett bra jobb.
Sedan ska tre kriterier vara uppfyllda.
Det forsta 4r att ge personerna en upp-
gift. 1dag 4r det manga som vill gora
nagot konkret. Det andra d4r gemen-

Vilka ar de vanligaste

Hur ska en férening, som

skapen och att man kdnner att det 4r
ett hiarligt ging. Samtidigt 4r det inte
siakert att man klickar "bara” for att
man har en gemensam diagnos, utan
foreningen maste tinka pa hur olika
grupper ska kidnna sighemma. Det
tredje villkoret 4r att medlemmarna
kanner att de kan paverka. Annars
kommer de att tappa sitt engagemang.
e i en alltmer digital varld?
-Digitaliseringen bidrar
till att fler saker slass om var uppmérk-
samhet jaAmfort med for S0 4r sedan.
Samtidigt kan en férening anvinda
sig av sociala medier for att visa att
man gor bra saker. Digitala verktyg,
som Zoom, kan ocksa bidra till flexi-
bilitet och att fler kommer pa moten.
Videomoten gor dock att du missar
relationsbyggandet och det som sker i
mellanrummen mellan moétespunk-
terna. Risken dr ocksa att du forlorar
det kreativa samtalet. Det krivs att
foreningen anvinder de digitala verk-
tygen paritt siatt och utnyttjar sadant

som "breakout-rooms” och samtal i
chatten. e

Kravs nya drivkrafter

Carina Jarvenhag

Fakta om foreningslivet

e Det finns ungefar 240 000 féreningar i Sverige.
e De storsta foreningarna sett till antalet medlemmar ar
Svenska fotbollsforbundet (1,7 miljoner), fackférbundet Unionen
(700 000) och Hyresgastféreningen (500 000).
® | genomsnitt ldgger svenskarna 15 timmar i manaden pa féreningslivet.
® Dock gor en liten del av de engagerade allt mer av det ideella arbetet.
e Drivkrafter for att engagera sig kan vara plikt, kédnslan av gemenskap
och att gora nytta fér andra manniskor.
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TEMA: ENGAGEMANG

Alvina Birgersson har engagerat sig i ungdoms-
och lagerverksamhet inom Forbundet Blodar-
sjuka i Sverige — hon har ocksa blivit vald till
arets medlem. Alvina lever med svar hemofili
och har berattar hon varfor det ar oundviktligt

att engagera sig.

"Det borjar med
att brysig”

ag far ofta hora att jag 4r en engagerad person.
Det dr en otroligt fin komplimang och nagot
jag ar stolt over, men vad betyder det egent-
ligen?
Den senaste tiden har det for mig blivit
svarare att greppa vad engagemang egentligen
innebir. Ar det helt enkelt valutan for hur mycket
tid och energi som liggs ner pa nagot? Nej, ju mer jag
reflekterar desto djupare viaxer det sig. Oavsett om vi
pratar demokrati, relationer eller drommar s ar
engagemang grunden, och utan det dor allt till slut ut.

DET FINNS ENGAGEMANG som kidnns oundvikligt. Som
kvinna, i form av feminism. Som ung, med en fram-
tid att vinna. Som drabbad och som anhorig, nir kon-
sekvenserna bor i ditt vardagsrum. Men dven om det
latt kan gdbmma sig bakom en tro pa ett hogre syfte vill
jag pastd att engagemang oavsett form ofta rotar sig i
en djupt personlig vinst. Vare sig det 4r en kinsla av
gemenskap, praktisk utveckling eller ett behov av att
bidra som uppfylls 4 4r engagemang kanske den ulti-
mata win-win-situationen. Du far minst lika mycket
som du ger. Och det 4r det jag tror att min generation
sakta borjar forsti pa nytt.
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Efter att engagemang den senaste tiden tappat lite
av sin status och den stora massan har varit allmant
trott, tycker jag mig nu se en positiv kurva. Alla
trender kommer tillbaka, sa 4ven denna. Det idr coolt
att bry sig igen.

JAG TROR OCKSA att vi ser engagemang pi ett alltfor
smalt sitt. De mest engagerade personerna jag kinner
ar inte de som driver flest projekt eller pratar hogst om
sina overtygelser. Det dr istdllet de som aktivt lyssnar
iettsamtal, stiller fragor utifran nyfikenhet eller det
egna ansvaret att forstd, och som virdesétter energi
som den hogsta valutan.

Alla de bdsta minnena, erfarenheterna och till-
fallena att vixa har kommit fran stunder dér jag varit
engagerad - i projekt, en organisation eller ett kort
mote med en annan méinniska. Vi ir engagerade i
vanner och familj, fotbolls-VM och i huruvida kaffe-
priset sjunker eller stiger. Atminstone sa hoppas jag att
vidr det. Allting beror oss och det finns ingen verk-
lighet dar passivitet 4r varken produktivt eller krea-
tivt. Vialla dr engagerade i det som vi paverkas av. Vad
du viljer att engagera dig i beror kanske helt enkelt pa
vad du dr villig attse. ®
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Driving | in rare
change | disease

Novo Nordisk arbetar med sallsynta sjukdomar som
blédarsjuka (hemofili). Vi ar engagerade i att driva
férandring for en framtid dar alla med hemofili och
andra sallsynta blédningsrubbningar kan fa den
behandling de behéver for att leva ett liv med sa fa
begransningar som mgjligt. Férutom lakemedels-
f'ning vill vi bidra till att forbattra synligheten,
kunskapen och varden i Sverige. v

Vill du veta mer, ta‘rna kontakt med oss.
- : &

- "

Novo Nordisk Scandinavia AB | Tel 040-38 8900 L .
Vill du veta mer om var forskning och utveckling, besok oss pa www.novonordisk.se novo nordisk



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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Barneni fokus
6 september

Utvecklingen inom behandling

av barn med blédarsjuka har gatt
snabbt de senaste aren. Nya
behandlingsalternativ har gjort
vardagen enklare for manga
familjer och skapat battre férut-
sattningar for ett aktivt och tryggt
liv. Men vad innebar utvecklingen
i praktiken for barnen och deras
framtid?

Det dr en av frigorna som star i fokus
under barn- och familjedagen den

6 september, som arrangeras samti-
digt i Malmo, Goteborg, Stockholm
och Sundsvall. Dagen vander sig till
familjer med barn med blodarsjuka,
sarskilt de yngre dldrarna, och kom-
binerar medicinsk kunskap med
samtal om vardag, stod och livs-
kvalitet.

Gemensam foreldsare dr Michael
Damgaard, likare vid koagulations-
mottagningen pa Sahlgrenska
universitetssjukhuset, som ger en
aktuell bild avdagens behandlingar
och framtida mojligheter. Pa respek-
tive ort medverkar sjukskoterskor

an =
fran landets koagulations-
mottagningar och delar med sig

av erfarenheter kring egenvard,
familjestod samt trygghet i skola
och forskola.

Barnen far samtidigt deltaien
egen blodarskola med lek, pyssel
och aldersanpassad kunskap.

Dagen ar 6ppen for bade med-
lemmar och icke-medlemmar och
erbjuder kunskap, gemenskap och
mojlighet att traffa andra familjer i
liknande situation.

Det blir en dag for samtal, kun-
skapsutbyte och gemenskap och ett

sitt att stirka bade barn och vuxna
infor framtiden. @

Valkommen med hela familjen den 6 september mellan 10.00-16.00.
Medlemmar far fri lunch samt resa betald till ndrmaste ort.
Icke-medlemmar betalar 150 kronor for lunchen. Anmalan senast

FORBUNDET

Engagerande
traff for vuxna

Den 25-27 september samlas vuxna
medlemmar fran hela landet pa
Quality Hotel Strawberry Arena i
Solna for arets medlemstraff. Under
helgen kombineras medicinsk kun-
skap, erfarenhetsutbyte och gemen-
skap for personer med olika typer av
blédningsrubbningar.

Programmet innehaller forelds-
ningar, samtal och valbara pass om
bland annat hemofili, ITP, von Wille-
brands sjukdom och andra diag-
noser. Fokus ligger bade pa aktuella
medicinska fragor och pa hur det
ar attlevamed en kronisk diagnos i
vardagen.

Deltagarna far mojlighet att
utbyta erfarenheter, stilla fragor
och diskutera allt fran egenvard och
livsbalans till framtidens vird och
behandlingar. Det finns ocksa gott
om tid for informella moéten, sociala
aktiviteter och nya kontakter.

Medlemstriffen dr en mojlighet
att fA ny kunskap, dela erfarenheter
och bli en del av en stark gemenskap
med manniskor som forstar de
utmaningar och mojligheter som
livet med en blodningsrubbning kan
innebira. e

Alla medlemmar fran 16 ar och
uppat ar vialkomna den 25-27 sep-
tember. Avgiften ar 1500 kronor
och 900 kronor fér personer
mellan 16 och 26 ar. | avgiften

16 augusti pa fbis.se.

ingar resa, boende, maéltider och
hela programmet.

Ny studie visar pa problem med kraftig mens

En ny studie frin koagulationsmottagningen vid Karolinska
universitetssjukhuset visar att riklig mens ar ett vanligt
problem bland kvinnor med blédningsrubbningar, trots att
de flesta far behandling.

Drygt tre fjairdedelar hade haft sidana besviar under ton-
aren och 25 kvinnor uppgav att de fortfarande ofta drabbas.
Den vanligaste behandlingen var tranexamsyra, men trots
behandling hade 31 kvinnor kvarstaende problem med kraf-
tiga blodningar.

Forutom de fysiska besviaren framkom en tydlig oro kring
framtiden. De flesta kinner eller har kint oro infor familje-
bildning och forlossning pa grund av sin blédningsrubbning.

Forskarna menar att resultaten pekar pa ett behov av
battre stod till denna patientgrupp. De efterlyser tydligare
rutiner for rddgivning, information och uppfoljning, dir &ven
gynekologer, forlossningsvéird och genetisk vigledning ingar.

67 kvinnor 6ver 16 ar svarade pa enkéten om hur sjuk-
domen paverkar deras vardag och deras tankar kring repro-
duktiv hilsa. Deltagarnas medelalder var 32,5 ar.

Forfattare ar Malin Svennefalk och Petra Elfvinge vid koa-
gulationsmottagningen samt Helena Ullgren, Umea univer-
sitet. For att 1asa hela studien, sok pa “Results of a question-
naire for women with bleeding disorders at the Coagulation
Unit, Karolinska University Hospital, Sweden”. @

GENSVAR NR 2/2026 « 15



POSTTIDNINGB

Returadress:

Foérbundet Blodarsjuka i Sverige
Nettovagen 1

175 41 Jarfalla

LIBERATE

LIFE
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Tank om!

Risk for blodningar och smarta i 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?

Factor level (%)
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