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Monika Westerberg | ORDFORANDE I FBIS

dettanumret av Gensvar far vi reda pa lite mer om vilket
internationellt arbete som pagar runt om i Europa och virl-
den. Jag har genom aren kommit att uppskatta de interna-
tionella motena och kontakterna som ovirderliga. Att kunna
motas over granserna och diskutera fragor som ar viktiga for
oss alla dr oerhort givande och meningsfullt.

NAR JAG BORJADE som ordforande for 3,5 4r sedan s hade jag mest
varit pa olika ITP-moten, bade inom Sverige och internationellt.
Jag hade deltagit pA nagra moten
som samlat olika diagnoser, men
det kindes dnd4 en smula nervost
att Aka pa min forsta internatio-
nella konferens for blodarsjuka.
Tack vare de personer som var med
pa konferensen, bade deltagarna
fran Sverige och deltagarna fran
ovriga lander, blev det 4nnu tydli-
gare for mig hur viktiga och virde-
fulla dessa moten och kontakter 4r.
Jag onskar att alla skulle fa
chansen att delta pa internationella moten. Det vidgar vyer och ger Kampat fér kvinnorna 4
nya perspektiv. ViiSverige har en vilfungerande behandling som Skillnaderna bestar 10
viméste virna om. Vi méste ocksa fortsitta striva framéat och ta del

Innehall

4 Tema: Internationellt

av nyheter, vilket olika konferenser och moten ger mojlighet till. NCURC IR ECEN 13
I DET HAR NUMRET finns ocksa en intervju med Anna Tollwé och jag . "

Fokus pa de yngsta patienterna 14
ar mycket glad att hon har blivit invald i EHC:s kvinnokommitté. .p . y R P
Hon kommer att kunna paverka framtiden fér kvinnor med blod- Den viktiga sémnen 16
ningsrubbningar inom Europa. Ett annat stort och efterlingtat steg
ar ocksd att Danmark och Sverige stker ett gemensamt projekt i Férbundet
EHS:s regi for att ena ungdomar i Norden och de baltiska linderna. - -

Det ar hirligt att vira medlemmar ir sa engagerade och brinner Forsta resan till solen 18
for att forbattra framtiden for personer med blodarsjuka. Att enga- Information under Jarvaveckan 19
gera sig pa olika sitt i forbundet ar viktigt for att det ska bli en bra
verksamhet.

Niar vilkomna att hora av er om ni har lite tid att donera till for-
bundet! ® Ty P

Dags att so ka
o ; |
stipendium:
. 2 si 20.
Tyck till om var tidning! Lss mer pa sidan
info@fbis.se
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Som viskreviforra numret av
Gensvar handlar det om en inter-
nationell genterapistudie, dar fyra
svenska patienter deltar. Skanes
universitetssjukhus ar forst i Nor-
den med attiegen regi kunna ge
denna behandling till patienter
med hemofili.

PROFESSOR JAN ASTERMARK vid
Hematologi och koagulationsmot-
tagningen beréttar att de tva forsta
patienterna nu har fatt behandling
paplats.

-Inga ovintade komplikationer
har intraffat och vi ser med tillfor-
sikt pa fortsiattningen och vilka
nivaer av faktor [X dessa patienter
kommer att nd. Goda signaleriden
forsta patienten har redan erhal-
lits, sdger han.

Patienterna har via dropp fa ett

FOTO: JOHAN KNOBE

forandrat virus,
som direfter
hamnarilevern
ochinfekterar
levercellerna.
Efter att viruset
kommitinien
levercell faller
virusets proteinholje av och tera-
pigenen kan borja gora sitt jobb. En
process startar som slutar med att
faktor IX produceras av levercellerna
och déarefter utsondras i blodet.

FORHOPPNINGEN MED DEN hir stu-
dien 4r den ska leda till att patien-
ternainte lingre behover ta fak-
torkoncentrat annat 4n infor ope-
rationer. Gensvar kommer att
fortsitta rapportera om behand-
lingen i kommande nummer. ®
Carina Jarvenhag

NYHETER

Kréver reformer pa
arbetsmarknaden

Funktionsritt Sverige vill se en for-
indring av arbetsmarknadspolitiken
for arbetssokande personer med funk-
tionsnedsittningar. ”Situationen har
sett likadan ut i manga ar. Oavsett kon-
junkturliage dr andelen arbetslosa med
funktionsnedsattning lika stor”, siger
ordféranden Elisabeth Wallenius.

BILDEN DELAS AV den samlade funk-
tionsrittsrorelsen som i en skrivelse
tillarbetsmarknadsminister Eva Nord-
mark uttrycker en stor oro for sina
medlemmars mojligheter att fa stod
tillarbete.

Hela tio procent av befolkningen,
drygt 600 000 personer i arbetsfor
alder, uppger att de har en funktions-
nedsittning som utgor ett hinder for att
de ska fa ett arbete. Bland dessa ar sys-
selsdttningsgraden betydligt lagre &n
for den 6vriga befolkningen. @

'De senaste arens
starka arbetsmarknad
har gynnat andra
grupper men
inte denna, vilkel
blir ett tydligt
kvitto pa att de
arbetsmarknads-
politiska stode

inte funger

Elisabeth Wallenius

Digital vard i fokus - samarbete mellan sjukhus i Europa

Hur kan sjukvarden samarbeta for att
effektivare mota framtidens digitala
utmaningar? Omkring 75 representanter
for patienter, naringsliv, virdorganisa-
tioner, forskning, politik och myndighe-
ter samlades pa Nya Karolinska i februari
for att diskutera hur det nya EU-sam-
arbetet PiPPibiast kan byggas upp. Det
hér var det forsta i en serie moten dér
olika intressegrupper samarbetar.

- Vivill skapa forutsattningar att
ta oss an bade utmaningar och moj-
ligheter relaterade till vardens digi-
tala utveckling, siger Martina Ahlberg
koordinator pa Karolinska Universi-
tetssjukhuset.

PIPPI STAR FOR Platform for Innovation
and Innovation of Procurement och
involverar atta europeiska universi-

tetssjukhus och partners. Projektet ska
bade ta fram mer systematiska pro-
cesser for innovationssamarbete och
dessutom samla behov av nya digitala
tjanster som delas aven méingd vard-
givare runt om i Europa. Den hir dia-
logen genomfors pa flera hall i Europa
och fokus ligger pa samverkan i tidiga
utvecklingsskeden och 6ver nations-
grinserna. ®
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Anna Tollwé driver
varumérkesbyran Kudos
i centrala Norrképing.

¢
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[nternationelll | Tema

Anna Tollwé har arbetat i snart tva decennier
med att synliggora kvinnor med blodarsjuka,
bade i Sverige och internationellt.
Nu ar hon invald i EHC:s kvinnokommitté.
-Om det ska ske en forandring maste man sjalv
vara beredd att gora nagot. Det ar nog
grunden for mitt engagemang, sager hon.

—

_L

drjag ringer upp Anna Tollwé svarar
hon fran hemmet i Norrkoping. I dag
jobbar hon hemma, men annars ir
arbetsplatsen varumérkesbyrian Kudos
som hon driver tillsammans med
maken Peter. PA hemsidan kan man
lisa bade om hur de traffades och om
deras gemensamma affarsidé.

-Peter har linge haft eget och dven
jag har haft eget foretag i manga ar,
dven om jag provade pi livet som
anstilld. Men Peter "tjatade” pa mig att
viskulle driva nagot tillsammans. Och
efter nagra ar som anstilld kindes det
som om jag dr menad for att ha eget,
sdger Anna.

DRIFTIGHET, ENGAGEMANG och entrepre-
norsanda dr onekligen nagot som prag-
lar henne. Forutom foretaget och famil-
jen har hon ett djupt engagemang i For-
bundet BlodarsjukaiSverige. Hon har
varit aktivsedan 1995 och har sedan
dess varit med och startat kvinnokom-
mittén, drivit kvinnoprojektet, suttit

ibade regionstyrelse och forbunds-
styrelsen samt i flera kommittéer och
arbetsgrupper pa nationell och inter-
nationell niva.

-Kvinnoprojektet och att vi fick
medel frin Allmédnna arvsfonden
arnog det som jag ar allra mest stolt
over. Vi har fort upp kvinnor och blo-
darsjuka pa agendan. Nir jag fore-
liste nyligen satt en sjukskoterska fran
Kenya i publiken. Hon berittade efterat
att nu skulle hon borja uppmiarksamma
kvinnor och blédningsbesvir, vilket de
aldrig gjort tidigare. Det kinns héftigt
att faktiskt kunna gora skillnad.

DET FINNS ETT stort morkertal vad gil-
ler kvinnor och blodarsjuka. Enbart i
Sverige kan omkring 50 000 kvinnor
hanagon form av blédningsrubbning,
trots att endast nigra tusen har fatt
en diagnos. Och det var just detta som
kvinnoprojektet uppméirksammade
genom filmer, informationsmaterial,
foreldisningar och kampanjer.

-Jag upplever att forskningen och
sjukvarden fortfarande utgar frin mén.
Vi kommer att fa fortsitta att stingas
med det hir. Fortfarande tinker
manga att det bara 4r min som har blo-
darsjuka. Jag tror inte att det kommer
att ske en verklig forandring ens under
min livstid, sdger Anna, och tilldgger
att hon de senaste aren till och med har
upplevt en backlash.

-l over tio ar har kvinnoprojektet
varit med pa Riksstudiedagarna for
skolskoterskor. Nunir den gamla gene-
rationen byts ut méste vi borja om fran

borjan med informationen. Jag marker >

GENSVAR NR 1/2020 * 5
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"Del tog sa lang tid
[Or att jag var (jej
och den okunskapen
moler jag [ortfarande
inom varden.
Om de kinner
till nagot alls sa ir
det hemofili.”

>

att det borjar komma tillbaka en kdnsla
av tystnad, och till och med skam,
kring mens och blodningar. Det d4r en
skraimmande utveckling och en kon-
trast mot den positiva kinsla som jag
hade for nagra ar sedan.

ANNA HAR OoCKsA personlig erfarenhet
av okunskap och fordomar kring blo-
darsjuka. Hon har sjialv en medelsvar
von Willebrands sjukdom, men det
drojde tills hon var nio ar innan hon
fick sin diagnos. I stillet hittades det pa
olika anledningar till varfor hon blodde
sa mycket.

-Det tog sd lang tid for att jag var tjej
och den okunskapen moter jag fortfa-
rande inom varden. Om de kianner till

Det har ar von Willebrands sjukdom

o Den vanligaste formen av
blodarsjuka.

o Finns tre typer:
Typ 1 Mild form (sénkt niva eller
aktivitet av vW)
Typ 2 Moderat form (lagre niva
eller aktivitet av vW, finns olika
undertyper)
Typ 3 Svar form (ingen niva eller
aktivitet av vW)

6 © GENSVAR NR 1/2020

Symtom

Vid mild form &r olika typer av
slemhinnebldédningar, riklig mens
och blamérken de vanligaste
symptomen.

Moderat och svar form har, for-
utom de ovan beskrivna symtomen,
dessutom samma symtom som vid
svar hemofili med led- och muskel-
blodningar.

Anna Tollwé informerar om kvinnor och
blédarsjuka pa varldskongressen.

nigot alls sa dr det hemofili. Ofta har de
vildigt dalig kunskap om von Wille-
brands sjukdom, trots att den egent-
ligen 4r mycket vanligare. Till exempel
fick jag sitta pa akuten i tolv timmar
innan det visade sig att jag hade en stor
blodning i buken, da hade jag sa ont att
jag bara skrek, berittar Anna.

Hon har stott pa liknande okunskap
nir det gidller sonen Neo, som ocksa
har von Willebrands sjukdom. Hon fick
kdmpaiflera ar for att han skulle fa
forebyggande behandling och det hade
kunnat slutailla nar han for ett par ar
sedan ramlade och slog i huvudet.

-Personalen vigrade att ringa koa-
gulationsjouren och sade att det inte ar
nagon fara med blédningar i huvudet

Behandling
Den milda formen behandlas oftast
med Desmopressin (Octostim) som
gor att von Willebrandfaktorn skjuts
ut i blodet och/eller med Tranexam-
syra (Cyklokapron) som fordrojer
nedbrytningen av ett bildat koagel.
Moderat och svar form har oftast
profylaxbehandling med von Wille-
brandfaktorn direkt i blodbanan.

9



Iltem Code: C-APROM/SE//1437 Date of Preparation: February 2020

Vasagatan 7 | SE-111 20 Sto

av mojlig

F Med 70 ars erfarenhet inom det blédarsjuka
har vi lart oss vikten av att lyssna pa patienter och
vardpersonal. Personliga beréttelser har inspirerat
till ny kunskap, forskning och skapande av innovativa
behandlingar for blédarsjuka.

Vi &r beslutsamma i var stravan efter en varld utan
blédningar. Vi arbetar for att skapa forutsattningar
fér patienter att fa tillgang till den vard och
behandling de verkligen behdver.

COMMUNITY

Shire ar nu en del av Ta
sﬁire Sverige AB

"

Tel: 08-544 964 00 | E-post: in
www.shiresverige.se
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“Jag (ror till exempel
vi maste arbeta mer
intressepolitiskl.
Det [inns sa myckel
kvar att gora nér del
giller at( [Orbéttra
situationen for kvinnor
med blodarsjuka.”

Anna Tollwé

1978 i Norrkoping.

nir man har von Willebrand. Da blev
jag sa paffattjaginte kunde svara.
Sjalvklart dr det alltid lika farligt med
blodningar i huvudet, siger Anna.

IDAG HAR NEO PROFYLAX och mar bra,
men det verkar som om Anna maste
fortsitta sin upplysningskampanj
linge dn. Varifran hittar hon sitt driv?

-Jagbara dr sidan som person att jag
har vildigt svart att inte engagera mig.
Bade min pappa och min mamma ir
likadana, sa jag har det med mig hemi-
fran. Nar det till exempel 4r ett mote pa
dagis sdgerjagtillmin man innan att
jaginte ska engagera mig. Men pa nagot
sitt Aker And4 armen upp nér de fragar
efter frivilliga!

Anna siger att hon 4r en hogpreste-
rande person och har mer 4n en gang
fatt hora att hon ar for drivande. Hon
har ocksa varit sjukskriven en tid for
utbriandhet. Har hon fitt det lattare
med iren att hitta balansen?

-Jag har nog fortfarande svart for

Gift med Peter Tollwé Makela

och har barnen Neo och Nessa.

Varumarkesstrateg och driver
byrédn Kudos. Har ocksa varit kommuni-
kationschef inom Svenska kyrkan och
informationsansvarig pa Norrkdpings

kommun.

Ledamot i EHC:s kvinno-

kommitté, sammankallande for

Forbundet Blodarsjukas kvinnokom-
mitté, ledamot av den globala von

Willebrandkommittén, ledamot i

redaktionskommittén for Gensvar,

vice ordférande i W6 Damklubb.

Eteriska oljor och regn-

droppsmassage ar en ny passion.

Det ar lite av en skyldighet
att forsoka hjélpa andra. Samhallet blir
alltmer egocentrerad och man tycker
inte att man har tid, men om alla gav
lite av sin tid skulle bérdan bli lattare

att bara.

hal

L
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det. Det dr sa givande att gora nytta for
andra mianniskor och hora att mina
insatser har hjilpt nagon annan. Jag
gor juinte det har for min egen skull, da
kanske jag inte skulle orka med det hiar
tempot, siger Anna.

I MARS HAR DEN nyvalda kvinnokom-
mittén inom EHC sitt forsta planerings-
mote i Kopenhamn. Pa fragan vad som
blir viktigast svarar Anna att det fort-
satt handlar om att forbéttra situatio-
nen for kvinnor i Europa vad giller
vard och behandling.

-EHC har varit inspirerade avden
svenska kvinnokommittén och vart
material har blivit 6versatt till flera
olika sprak. For oss som nya ledamoter
handlar det ocksa om att siatta var egen
agenda. Jag tror till exempel vi maste
arbeta mer intressepolitiskt. Det finns
sd mycket kvar att gora niar det giller
att forbittra situationen for kvinnor
med blodarsjuka, avslutar Anna. e

Carina Jarvenhag

FOTO: ANETTE ANDERSSON



SWE-OTH-0028 FEB 2020

2, ig mer om de
radslor barn kan kinna
"Blodigt varre” &r den forsta svenska podcasten som satter fokus och hur 5390boken
pa hemofili och von Willebrands sjukdom. Vi lyfter fragor, sprider “Sam sl3r siq”
kunskap och sticker hal pa en del fordomar om blédarsjuka. kan hisl
Medverkar gor unga och gamla med blédarsjuka, féréldrar, ldkare Jaipa.
och forskare for att samtala och soka svar.

Lyssna pa blodigtvérre.se

Vi star bakom Bl6digt vérre — en podcast om livet med blédarsjuka. CSL Behring har som maél att rédda liv och foérbéattra livskvaliteten for ménniskor med séllsynta och
allvarliga sjukdomar. Foretaget tillverkar och tillhandahéller plasmaderiverade och rekombinanta terapier Gver hela vérlden. CSL Behrings lakemedel anvands fér behandling av
koagulationssjukdomar, bl a hemofili och von Willebrands sjukdom och priméra immunbristsjukdomar. Las mer pa www.cslbehring.se. Vill du komma med uppslag till kommande
avsnitt, maila redaktionen.sverige@cslbehring.com

L]
CSL Behring AB, Box 712, 182 17 Danderyd , tel: 08-544 966 70. www.cslbehring.se Biotherapies for Life™ CSL BEhrIng
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Skillnader bestar
st och vast

| dver 30 ar har European Haemophilia Consortium
(EHC) arbetat for att forbattra livskvalité och behandling
for personer med blodarsjuka. Betydande framsteg har
gjorts under aren, men det ar fortfarande stora skillnader
i vard och behandling mellan Vasteuropa och lander i

o
I
[r]
o
=
o
e

mellano

Central och Osteuropa.

etvar1989 som orga-

nisationen med det

krangliga namnet

European Haemophi-

lia Consortium bild-

ades. Tanken var att
etablera samarbete mellan de natio-
nella patientorganisationerna for blo-
darsjuka. Inte minst iljuset av hiv- och
hepatitkatastroferna som hade drabbat
manga lander hirt sdg man behovet av
en stark och enad rost som kunde fora
patienternas talan.

Idag ar EHC en internationell ideell
organisation som representerar 46
nationella patientorganisationer fran
27 medlemsstater i EU. Det innebér i
sin tur att EHC foretriader cirka 90 000
personer med hemofili, von Wille-
brands sjukdom samt andra sdllsynta
blodningsrubbningar i hela Europa.

UNDER DET SENASTE decenniet har EHC
bland annat genomfort flera undersok-
ningar och enkiter om alla aspekter av

10 « GENSVAR NR 1/2020

vard och behandling av blodarsjuka.
Generellt noter man en positiv utveck-
ling med mer profylax for vuxna och en
okad anvindning av faktorkoncentrat.

Nagot som EHC:s tidigare ordférande
Brian O’'Mahoney ocks4 konstaterade i
en intervju med det Irlindska blodar-
forbundet.

"] Vasteuropa ser vi en vildigt spain-
nande utveckling med nya behand-
lingar och vi ligger i braschen for gen-
terapi. Samtidigt ser vi att vissa lander
i Central- och Osteuropa fortfarande
sitter fastiett monster med en alltfor 1ag
anvindning av koagulationsfaktorer.”

EHC PEKAR UT 14 linder som ligger under
minimistandarden. Det beror bade pa
de hoga kostnaderna for koagulations-
faktorer som hinger ihop med ett mot-
stand fran likemedelsbolagen att ha
differentierade priser. Om ett tillvaxt-
land erbjuds lagre priser for koagula-
tionsfaktorer, kommer utvecklade rika
linder att vilja ha detsamma.

alitel.”

2019 utseddes Declan Noone till ny
ordforande for EHC. Liksom Brian
O’Mahoney var han tidigare aktivinom
detirlindska forbundet. Nir han till-
tradde gjorde han bland annat f6ljande
utfistelse:

"Jag vill tjaina allalander i Europa dar
det lever individer med blodarsjuka.
Det giller personer med antikroppar,
aldrande patienter, kvinnor med blod-
ningsrubbningar och alla de patienter
som behover hjilp for att fa tillgang till
den behandling och vard de fortjanar
for att f en battre livskvalitet.” @

Carina Jarvenhag

Styrs av en gene-
ralférsamling, som

i sin tur véljer en
styrgrupp som leder
det dagliga arbetet.
Den bestar av ordfo-
rande, vice ordférande, ekono-
michef och ytterligare nagra
ledamoter. EHC har sitt kontor i
Bryssel, dar det finns en liten fast
personal. Verksamheten bygger
ocksa pa méanga frivilliga. Det
finns ocksa en fast grupp med
medicinska radgivare.

"Jag vill (jina alla Iinder i Europa dir det lever individer
med blodarsjuka. Det giller personer med antikroppar,
aldrande patienter, kvinnor med blodningsrubbningar
och alla de patienter som behover hjilp for att fa tillgang
till den behandling och vard de fortjanar [Or att fa en
battre livsk



Det hargor EHC:

Eftersom EHC tacker ett sadant stort omrade finns
det ocksa arbetsgrupper inom féljande omraden;
antikroppar, nya mediciner, von Willebrands sjukdom,
kvinnor och blédningsrubbningar samt en ungdoms-
kommitté.

EHC har bade en uppsokande verksamhet och en
bred kommunikation genom filmer, trycksaker och
sociala medier med beslutsfattare, sjukvarden,
patienter och allmanheten i stort for att tillhandahalla
expertis och kunskap om hur man kan leva med
blédarsjuka. Man samarbetar ocksd med en rad olika
sponsorer och partners.

"I Visteuropa ser vi en vildigl spinnande utveckling
med nya behandlingar och vi ligger i brischen [Or
genterapi. Samtidigt ser vi att vissa linder i Central- och
Osteuropa fortfarande sitter fast i ett monster med

cn alltfor lag anvindning av koagulationsfaktorer.”

Det har vill EHC:

® Forbattra livskvaliteten for manniskor som lever
med séllsynta blodningsrubbningar.

e Forbattra diagnostik och behandling.

@ Sakerstalla adekvat tillgang till - och tillgang till -
sdkra behandlingar.

e Framja patienters rattigheter och ta upp etiska fragor.

@ Folja och paverka utvecklingen inom den europeiska
halsopolitiken.

e Kartlagga status for behandling och vard i medlems-
landerna genom regelbundna undersékningar.

@ Stimulera forskning inom alla omraden relaterade
till blédarsjuka.

GENSVAR NR 1/2020
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Bayer &r ett globalt life science-foretag med mer an 150 ars erfarenhet och
kompetens inom hélsa och jordbruk. Var forskning och utveckling fokuserar
pa att foérebygga, lindra och behandla sjukdom. Vi arbetar nara sjukvarden
fér att forbattra livskvaliteten fér barn, ungdomar och vuxna med hemofili.
Fér mer information, besok www.bayer.se.

Bayer AB, Box 606, 169 26 SOLNA
Telefon 08-580 223 00
www.bayer.se
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Fiona Brennan har arbetat for EHC sedan 2017.
Hon ar programansvarig med fokus pa ungdoms-
relaterade aktiviteter, sdsom utbildningar och
workshops och Youth Fellowship-programmet.

"EHC satsar pa
nasta generation”

HC ar for narvarande mittivar strategiska

plan for 2018-2022. Vi har utvecklat en mer

fokuserad och malinriktad strategisk plan,

som ska se till att EHC arbetar pa ett mer

holistiskt sitt for att tillvara intressen och

livskvalitet for manniskor med blodnings-
rubbningar i hela Europa.

Vierbjuder vara nationella patientorganisationer
partnerskap med EHC, med beslutsfattare och med
andra patientorganisationer. Vi for patientorganisation-
ernas talan pa europeisk niva samtidigt som vi erbjuder
stod och utbildning sé att de kan bedriva opinionsbil-
dande arbete nationellt.

EHC kommer att fortsitta att forse vara nationella
patientorganisationer med information om aktuell
forskning, statistik och tekniska verktyg, bland annat
genom vara workshops och konferenser. Allt for att det
ska vara litt att anvinda och sprida kunskap om blod-
ningsrubbningar. Slutligen kommer vi att fortsitta att
planera for framtiden - for att sikerstélla att vira natio-
nella patientorganisationer och deras arbete kan upp-
riatthallas lAngtiniframtiden!

soM EN DEL av att skapa livskraft och hallbarhet for fram-
tiden har vi flera satsningar pa vara unga medlemmar.
EHC arbetar hart for att utveckla ledarskapskompetens
for framtiden. Vi har byggt en omfattande ungdoms-
ledarstrategi, som aktivt uppmuntrar och inkluderar
utbildning och deltagande av unga medlemmarialla
program och evenemang hos EHC. Vi dr mycket stolta
over var ungdomsstrategi och ser styrkan och kraften i

energin, entusiasmen och engagemanget fran alla vara
ungdomar i Europa.

EHC har utsett en ungdomskommitté som ska gora
det praktiska arbetet med att utveckla innehall och
styra riktningen féor ungdomsstrategin. Kommittén
bestér av Olivia Romero Lux fran EHC: s styrkommitté,
Clive Smith, ungdomsexpert fran Storbritannien samt
Valentin Brabete frAin Ruménien och Stefan Radova-
novic frin Serbien som dr vira ungdomsambassadorer.
Det dr avgorande for att sdkerstilla att EHC lever upp till
kraven fran vara ungdomar och patientorganisationer
over Europa.

DET FORSTA STEGET i vir ungdomsstrategi ar att samla
cirka 16 deltagare, mellan 21 och 30 ar till en gemensam
traff. Alla 4r nominerade av sina nationella patientorga-
nisationer och malet att utbilda nista generation volon-
tarer och ledare for det europeiska hemofilisamfundet.
Programmet bestar av en blandning av foreldsningar,
praktiska 6vningar, erfarenhetsutbyten och informa-
tion om bésta praxis fran andra volontarorganisationer.
Maélet med traffen ar att uppmuntra och utbilda ung-
domar att engagera sig och vara aktiva i sin respektive
nationella medlemsorganisation och att forbereda dem
for potentiella fragor som de kan méta som volontirer.
For mer information om EHC-program, evenemang
eller workshops, se var webbplats pA www.ehc.eu eller
mejla mig! @
Fiona Brennan,
Community Programme Officer,
fiona.brennan@ehc.eu
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MEDICIN | Barnsjukuvdard

Fokus pa de
yngsta patienterna

Den 1januari i ar blev Barnkonventionen lag i Sverige.
Det innebar bland annat storre fokus pa barnens rattigheter inom
varden. Katarina Karlsson och Laura Darcy vid Hogskolan i
Boras har undersokt hur kvalitén pa varden av barn kan forbattras.

irjag ringer upp Kata-
rina Karlsson och Laura
Darcy pa Hogskolan i
Boris méirks direkt att
de dr engagerade i sitt
dmne och dr vanavid att
sidtta barnens perspektiv framst. De dr
béda barnsjukskoterskor i grunden och
har bida disputerat inom barnomradet.

-Vihar sjdlvalang erfarenhet av
barnsjukvérd och vi utbildar ocksa
sjukskoterskor och specialistsjuksko-
terskor. Jag har sjalv funderat mycket
over varfor vissa barn far illa inom
varden, siger Katarina Karlsson.

Hon undersokte i sin avhandling
hur barn som behovde bli stuckna
med nal kunde fa bittre stod - och vad
som gjorde proceduren virre. Laura
Darcy foljde i sin avhandling smé barn
med cancer, frin diagnosen och tre ar
framaét.

-Jaghar varit mer inriktad pa bar-
nens vardagliga liv. Vad lever de for liv
med en cancerdiagnos och hur kan vi
stotta dem att leva ett sd bra livsom
mojligt? Barn dr intelligenta och kom-
petenta, och forstar mycket mer 4n vi
tror. Bara vi lar oss att kommunicera
med dem pa ritt sitt, sdger hon.

EFTER ATT BADE Laura Darcy och Kata-
rina Karlsson hade disputerat 4r 2015
sag de att det fanns beréringspunkter
mellan deras respektive forskning.
-Badas var forskning grundar sig i
barnens erfarenheter och vad de sjilva
lyfter fram. Det absolut virsta ut bar-
nens perspektiv ar ndr man haller fast
dem infor smartsamma procedurer.

ENSVAR NR 1/2020




Det blev tydligt i de inter-
vjuer som vi hade gjort med
3-7 aringar, sidger Laura
Darcy.

Katarina Karlsson tilligger
att annu virre for barnet blir
det om sjukskoterskan ber for-
dldern att hjalpa till, d4 finns
detinte ens en trygg famn att
krypauppi.

Men hur ska man da gora,
till exempel infér en prov- |
tagning eller om man ska
ge medicin intranevost?

-Det giller att engagera s manga
sinnen som mojligt hos barnet, till
exempel att bade anvinda sig av bilder
och en docka. Det dr alltid bra att lata
barnetsjilv fa sticka dockan, d blir det
lattare att forsta. Sedan ar de viktigt att
aldrigljuga. Beridtta om det kommer att
gora ont, sdger Katarina Karlsson.

DERAS FORSTA GEMENSAMMA studie bor-
jade med en enkit till alla sjukskoter-
skor och barnsjukskoterskor som arbe-
tar med barni Vistra Goétaland, varav
runt 70 svarade. De fick fragor om de
kunde ge human vard till barn och var
medvetna om barns rittigheter. Det
visade sig att sjukskoterskorna hade
bade kunskapen och viljan, men att
varden brast dnda.

- Sjukskoterskornas arbetssituation
tillater dem inte att ge det stod och den
hjédlp de vill till barn och forédldrar. Alla
sjukskoterskor pratade om stress och
tidsbrist, siger Katarina Karlsson.

I nista studie undersokte de, till-
sammans med sjukskoterskan Sofia

Sahlberg, hur barnsjuk-
vardeniSjuhiradi Vistra

Gotaland ar rustad infor
dennyalagstiftningen. I
studien dr 11 barn och 12
barnsjukskoterskor inter-
vjuade utifran nadgra av
barnkonventionens huvud-
principer.

Fokus lag pa hur infor-
mation ges till barn, hur de
gors delaktigaisin vard, vad
de far bestimma om och hur

de far stod i sin utveckling niar de
ligger inne pa sjukhus.

Barnens uppfattning var att deras
bésta beaktas vid beslut som rér dem.
Devarmellan 4 och 7 ar och hade varit
med om olika ingrepp och behand-
lingar, som nélstick, réntgen, sondsatt-
ning och siromliggning.

- Barnen gillade att triaffa samma
personal, &ven om de var radda for pro-
ceduren de skulle gd igenom. De tyckte
om nir personalen kom ihdg dem nista
gang de triffades. Det visar att konti-
nuitet dr viktigt, siger Laura Darcy.

RESULTATEN PEKAR OCKSA pi att speci-
alistsjukskoterskorna sjalva upple-
ver att barnsjukvirden redan uppfyl-
ler manga av kraven i barnkonventio-
nen. Nu vill Laura Darcy och Katarina
Karlsson gi vidare och undersoka var-
dens organisation och ledning samt
dven undersoka vilken kompetens som
barnen traffar.

-De flesta barn gar till en vardcentral
eller kommer in pa akuten, och dir ar
de inte sikert att det finns nagra speci-

"Malel dr en
méanskligare vard
av alla barn i
enlighet med
barnkonventionen
pa alla enheter
inom sjukvarden.”

alister inom barn-
sjukvard. Vivill
ocksataredapa
vilken kompetens
som finns bland
dem som beslutar
om barnsjukvard, ;
sdger Katarina
Karlsson.

Laura Darcy
tillagger att spe-
cialisterna inom
barnsjukvard
redan ar fralsta,
det vill siga ser
till barnens behov
iforstahand. Nu
handlar det om
attna ut till alla
andra!

-Vivill verkligen att var forskning
ska gora skillnad. Malet 4r en mansk-
ligare vard avalla barnienlighet med
barnkonventionen pi alla enheter
inom sjukvarden, siger hon. @

Carina Jarvenhag

FOTO: SUSS WILEN

Katarina Karlsson.

FOTO: IDA DANELL

Mer om:

Barnkonventionens fyra huvud-
principer ar att alla barn har
samma rattigheter och lika varde,
att barnets béasta ska beaktas i
alla beslut som ror barn, att alla
barn har ratt till liv och utveck-
ling och att alla barn har ratt att
uttrycka sin mening och fa den
respekterad.
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MA BRA

N/
SOMN

En god somn ar viktig bade for valbefinnandet och for
halsan. Vi behover cirka sju-atta tummar somn varje
natt for att kropp och knopp ska fa vila, aterhamta sig

och bearbeta intryck.

et 4r vanligt att ha pro-

blem med sbmnen och

ungefir var tredje per-

son har somnbesvir

da och di. Om visover

déligt under lingre tid
okar risken for flera sjukdomar, minnet
forsimras och immunforsvaret forsva-
gas. Om man har blodarsjuka kan ris-
ken 6ka for blodningar.

CHRISTIAN BENEDICT, docent i neuro-
vetenskap och gruppledare for Upp-
sala universitets somnforsknings-
grupp, sammanfattar konsekvenserna
avsomnbristitre omraden; hjirnans
hilsa och minne, &mnesomséttningen
och immunforsvaret.

Somnen gor att hjirnan far en chans
att vila och slippa fokusera pa alla sin-
nesintryck. Under somnen far ocksa
hjarnan en chans att rensa bort infor-

mation som inte dr viktig for framtiden.

Om all information skulle sparas, tar
hjarnans kapacitet slut. Under somnen

16 + GENSVAR NR 1/2020

rensar ocksa hjarnan bort amnen i
kroppen. Ett avdem dr betaamyloid,
som pa lang sikt dr en av orsakerna till
Alzheimers sjukdom.

Somnbrist har ocksa i flera studier
kunnat kopplas till fetma. Det hanger
samman med att somnbrist leder till
simre impulskontroll. Samtidigt som
de hormoner som berittar att man ska
sluta dta inte frisitts ilika hog grad hos
nagon som lider av sémnbrist. Den som
inte sover flera dagaristriack kan fa
liknande symptom som fasen fore dia-
betes. Personer med langvariga sémn-
problem loper ocksé storre risk for
alkoholproblem och andra beroenden.

DET TREDJE OMRADET som paverkas av
somnbrist dr immunforsvaret. Nar i
ovrigt friska personer, som inte har fatt
sova, har exponerats for forkylningsvi-
rus har forskarna sett en okad risk for
att de ska bli sjuka. LaAngvarig somn-
brist kan ocksé 6ka risken for att fa
stroke och hjirt- och kiarlsjukdomar. @

Fem myter
omsomn

Det ar bast att sova
fére midnatt - nej, det
stammer inte.
Viktigast dr de forsta
fyra timmarna, da
reparerar sig kroppen
under djupsémnen.

Alla behdver minst atta
timmars s6mn - nej,
det stammer inte. Det
finns stora individuella
variationer. Manga
aldre klarar sig pa fem,
sex timmar.

Det gér inte att taigen
forlorad s6mn - nej,
det staimmer inte!
Man sover djupare och
fortare efter sémn-
brist. Aterhimtning
handlar om kvalitet.

Det racker med fyra
timmars s6mn - nej,
det stimmer inte.
Genomsnhittspersonen
behéver sju timmar
och 23 minuter.

Man kan inte sova
for mycket - nej, det
stimmer inte. Bade fér
mycket och for
lite sémn 6kar risken
attdoifortid.

FOTO: ISTOCKPHOTO



somntemperatur
ar mellan 15 och
19 grader.

Manga testar ocksa andningsovningar,
mindfulness och yoga for att kunna slappna av.
Varfor inte testa 4-7-8?

4-7-8-metoden dr en andningsteknik som, nar du
behirskar den, kan fa dig att somna pa en minut!

Tre tips
for att
somna

@ sitt tungspetsen mot den dvre tandradens
baksida och gor en kraftig utandning genom
munnen sa det hors ett woosh-liknande ljud.

© Sting munnen och andas tyst in genom
nasan, rakna till fyra.

¢ - © Fortsitt halla andan i sju sekunder
dagsljus vi far desto (rakna ldngsamt till sju).

Iattaroe ORI O Andas ater ut kraftigt medan du raknar till atta.
pa kvallen. [

Upprepa 6vningen tre ganger. ﬁ

"Om du star infor ett problem dr det bra att sova [0r somnen
hjialper dig att kartlagga problemel och hitta losningen.”

Christian Benedict, somnforskare vid Uppsala universitet.

ar det battre att ga over
till gult ljus. Se lang-
filmen pa tv:n istallet
for pa datorn.

FOTO: ISTOCKPHOTO

29

Det dr jobbigt
att andas
medicin

hela tiden.

Nova, 6 &r som lever med lungsjukdomen BPD.

A\ [pac]

Det finns barn som &r mer pa sjukhuset én i skolan. SVENSK
Swisha en géva till 900 51 33. QO Rei¥iines

'koNTo | KONTROLL

GENSVAR NR 1/2020 « 17



FORBUNDET

Gert Grekow och
Benny Asberg pa
vag mot solen.

Halvt —
sckel sedan
[Orstaresan
till varmen

Det 4r i dagarna 50 ar sedan den
forsta rehabiliteringsresan gjordes
till Kanariedarna. Det var ett 20-tal
personer som deltog, bade blodar-
sjuka och deras anhériga.

-Det var fantastiskt att komma ner
till virmen i januari och for de flesta
av oss var det den forsta resan utan-
for Norden, sdger Benny Asberg, som
var en av deltagarna.

et varislutet avjanuari som

de forviantansfulla reseni-

rerna satte sig pa flygplanet

med mellanlandning i Bor-
deaux och med slutdestination Las Pal-
mas pa Kanariebarna. Med pa resan var
ocksa doktor Ulla Hedner samt sjuk-
skoterskorna Karin Johansson och
Charlotte Stolten.

-Jag minns att de hade med sig stora
méangder plasma och nagot som kall-
lades for AHF (antihemofilifaktorn)
eftersom det hédr var innan det fanns
nagra mediciner for oss som saknar
Faktor IX, sdger Benny.

SYFTET MED RESAN gar att 1dsa om i verk-
samhetsberittelsen for Forbundet Blo-
darsjuka: "Avsikten var dels att gora

18 + GENSVAR NR 1/2020

det mojligt for de blodarsjuka att resa
utomlands under betryggande former
och dels att undersoka om en vistelse i
varmare klimat skulle gora det littare
for blodare att klara av de svara vint-
rarna.”

BENNY MINNS FORTFARANDE Virmen,
solen och utflykter uppibergen och ut
idet 6kenliknande landskapet. Fokus
lag parekreation och vila, inte pa
fysiska aktiviteter.

-Vitog manga promenader lings
med Playa de las Canteras som ligger
mittiLas Palmas. De flesta avde andra

Mer om:

strinderna som ir populédraidagfanns
inte pa den tiden, siger han.

RESORNA ANDRADE MED tiden karaktir
och kom dven att omfatta barnfamiljer.
Farden gick ofta till Kanarietarna eller
Cypern. Ibland genomfordes resorna
isamarbete med den norska féreningen.
I borjan erholls bidrag fran stiftelser,
myndigheter och organisationer. Efter-
hand kom bidragen till klimatresorna
att tunnas ut och en stor del av finansie-
ringen fick deltagarna sjilva sta for. Nu-
mera anordnas resorna vartannat ar. @
Carina Jarvenhag

® Sker runt paskveckorna vartannat ar.

® Sjukvardsteam medfdljer for sjukgymnastik samt behandlingsstod.

® Sjukgymnasten leder daglig vattengymnastik och tréning samt kollar
ocksa leder och tar fram individuellt anpassade sjukgymnastikpass.

@ Forelasningar om blédarsjuka, individuell och gemensam stickskola.

@ Alla medlemmar i alla aldrar ar valkomna.

e Syftet ar att ge blédarsjuka vuxna och barn och deras foraldrar/
anhoriga/partner tillfalle till utbildning och rehabilitering.

@ Resan skapar ocksa forutsattningar for sociala natverk med andra
som lever med samma problematik.

FOTO: BENNY ASBERG



Forbundet soker

Nyaledamoter
till styrelsen

2020-2022

Vi vill redan nu gora er uppmark-
samma pa att forbundet soker nya
styrelseledamoter till nasta period.
Rollen som ledamot é&r ett fortro-
endeuppdrag och darfor soker vi
personer som pa béasta satt kan
representera forbundet.

Styrelsen inom férbundet har
till uppgift att leda var kanslichef
i dels det dagliga arbetet, dels i
strategiska fragor. Styrelsen far sina
instruktioner fran medlemmarna
genom de ombud som narvarar pa
kongressen. Dessa ombud for-
medlar medlemmarnas tankar och
6nskemal och ger styrelsen mandat
att styra forbundet i denna riktning.

Styrelsens uppsattning bor vara
bred i kompetenser och intresse-
omraden da alla frdgor som rér
forbundet kan behéva behandlas.

Arbetet i styrelsen bestéar av
cirka fyra fysiska styrelsemoten
per ar och nagra telefonmoten.
Under dessa moten har styrelsen
till uppgift att utvardera kansliets
arbete och ge instruktioner for
att ta férbundet i medlemmarnas
onskade riktning. Styrelsen bor vara
operativ och delaktig i arbetsgrup-
per under aret.

Nuvarande

omraden

pa styrelsens

agenda:

e Nya behand-
lingsalternativ

e Ny forskning

e Nordiska
samarbeten

@ Intressepolitik

e Hemofiliapoteken

Kontakta

0SS!
info@fbis.se

Valberedningen som har till uppgift
att foresla ledamoter till kongressen
kommer att vilja ta kontakt med alla
intresserade efter arsskiftet.
Vi ser fram emot ert intresse!
Valberedningen

Informationsspridning
under Jarvaveckan

Mellan den 12-16 juni var det
aterigen dags for Jarvaveckan pa
Spanga IP i Stockholm. Huvudte-
mat for arets vecka var "Vem bryr
sig?”. Pa plats var ocksa region-
styrelsen i Stockholm.

olitikerveckaniJarva pagar
under fem dagar dir en par-
tiledare for respektive riks-
dagsparti, samt Fi haller tal.
Varje dag har ett specifikt tema. Den
16 juni var ocksa regionstyrelsen i
Stockholm i FU med i Funktionsritt
Sveriges tilt, eftersom de har ambi-
tionen att utoka sitt intressepolitiska
arbete.
Eftermiddagen och kvillen
bjod pA manga intressanta moten,
bland annat Refugees Welcome
och Hilsa och Livskvalitet for alla
kvinnor. Sjalvklart kunde vi inte
lata bli att marknadsfora oss och
skryta om vara fenomenala vinner
ikvinnostyrelsen och vart tidigare
Arvsfondsprojekt.

1 VAR MONTER delade vi ut barnboken
Sam slar sig och plasterforpack-
ningar med information fran for-
bundet till nyfikna besokare som
ville diskutera blodarsjuka.

Efter en lang kvill akte vi hem
nojda med var insats. Vi hade turen
att std bredvid stadsdelsforvalt-
ningen Rinkeby-Kista och limnade
en stor midngd material till dem for
vidareutdelning till skolor och for-
skolor. Viser fram emot att delta
nistaarigen! @

Elanor Rauschenbach, Oodforande
Stockholms regionstyrelse
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FORBUNDET

Om coronaviruset
- Covid-19

Forbundet har varit i kontakt med Apoteket AB,
Koagulationscentren och industrin angaende
covid-19-epidemin for att orientera sig om laget.

Allménna rad

Det viktigaste i den rAdande situationen &r att
iaktta basala hygieniska forsiktighetsatgirder, som
att alltid tvitta hinderna innan man éter och nir
man har varit ute, liksom att inte ta sig i ansiktet
innan man har tviattat hianderna. Nys dveniarm-
vecket.

Ring 1177 om du har fragor

Har du funderingar om coronaviruset covid-19 kan
duringa11313. Ring 1177 om du varit i ndgot av de
omraden dar smittspridning forekommer och inom
14 dagar efter avresan insjuknar i feber, hosta eller
andningsbesvir.

Liakemedelsforsorjningen

Den informationen som vi fatt ar att det inte finns
nagon anledning till oro med den kunskap vi har
om forsorjningsliget idag. Koagulationscentren
menar att det inte finns nagra behov av attlagra
extra lakemedel.

Det ar ingen idé att ringa till koagulations-
jouren vid misstanke om Coronasmitta
utan koagulationscentren hanvisar till de
instanser som allmédnheten hanvisas till.

Diremot bor du meddela ditt koagulationscentrum
om det dr bekriftat att du har blivit smittad. Koagu-
lationslikarna bor da bli delaktiga i virdprocessen
som konsulter om komplikationer skulle uppsta.

Mer information
Vihinvisar till Folkhdlsomyndighetens hemsida
om ni har mer fragor rérande Covid-19. @

Foljoss
pa Facebook!

Gain pa Facebook och sdk pa Forbundet
Blodarsjuka i Sverige. Har finns nyheter,
information om aktuella moten och det gar forstas
att kommentera och gilla olika aktiviteter.
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Tack till dig som
spar med hjartat!

Under 2019 fick Forbundet Blodarsjuka i Sverige ta emot

86 097 kronor

Varmt tack till dig som sparar i Humanfond!
Totalt har spararna skénkt drygt 45 miljoner kronor i ar.

Aroseniusfonden
utlyser stipendium

Nu ar det dags f6r intresserade forskare att s6ka
Aroseniusfondens stipendium inom medicinsk forskning
rorande hemofili, von Willebrands sjukdom, andra
blédningsrubbningar och genterapi fér 2020.

Vem kan ansé6ka?

Enskilda forskare eller forskningsgrupper kan ansoka.
Anslaget kan anvindas till driftskostnader eller 16n. Prioritet
ges till forskning av hog kvalitet.

Stipendiet
Anslaget utgr for narvarande med 200 000 kronor och
utdelas en ging om aret i oktober. Den som far stipendiet
forvantas halla en populirvetenskaplig foreldsning om sin
forskning. Ansokan ska limnas
senast den 16 mars 2020 till
info@fbis.se.

Fonden stdds ut privatpersoner
och Aroseniusfondens Vinner:
Bayer AB, CSL Behring, Octa-
pharma, Roche,Takeda och
Sobi. Den kontrolleras ocksa
av Svensk insamlingskontroll.

du ge en

ayva
gava
Swisha 9019555

SOKES!
Ny medlem till
redaktionsradet

Redaktionsradet soker en till medlem. Du far gérna
vara man och intresserad av omvérldsbevakning och
att utveckla Gensvar. Hor av dig till info@fbis.se
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I mer din ett sekel har vi bidragit till a i1t a@also och s]ukvarden genom
forskning och utveckling av diagnostik och'likeriiédel. Framtidens precisionsmedicin
med avancerad diagnostik, datakdllor och iniiovativa behandlingar sikerstdller rdtt
behandling for ritt patient vid rdtt tidpunkt. -Vi fortsdtter att samarbeta med dem

som delar vart madl; att framja vetenskap for mdnsklighetens skull.

Kréver passion. :

www.roche.se



Tack 1or gott
samarbelte!

Vi uppskattar era insatser
under 2019 och hoppas pa
ett fortsatt gott samarbete!

Ert engagemang och stod
till Forbundet Blodarsjuka
i Sverige betyder mycket

for oss och for vara medlemmar.

B
BAYER
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/_\ Forbundet Blodarsjuka i Sverige bevakar de blédarsjukas intressen i samhallet och verkar for

pul 2 battre vard och behandling. Vi ger dven rad och stod till blédarsjuka och deras anhériga samt
3 5 sprider kunskap om hemofili, von Willebrands sjukdom, ITP och andra blédningsrubbningar.
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ANNONSINFO 2020 Utgivningsplan
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Utgivningsdag

Tidningen Gensvar ar Férbundet Blodarsjukas tidning och 5 mars
kommer ut med fyra nummer per ar. Gensvar innehaller bade
spannande reportage och artiklar om ny forskning.

2
Boknings- och
materialdag
16 april
Utgivningsdag
7 maj

3
Helsida, utfallande Helsida, ej utfallande Fjarde omslag, utfallande Boknings- och
205 x 265 mm 174 x 224 mm 205 x 235 mm materialdag
(+5 mm utfall runt om) 16 000 kronor (+5 mm utfall runt om) 9 juni
16 000 kronor 40 000 kronor
Utgivningsdag

10 aug

A

Boknings- och

materialdag
18 sep
Utgivningsdag
Halvsida, stdende Halvsida, liggande Kvartssida 10 okt
85 x 224 mm 174 x 110 mm 85 x 110 mm
12 000 kronor 12 000 kronor 10 000 kronor

5)

Teknisk fakta Boknings- och

Format: 205x265 mm . o ;
et Bl Boka annonser! m;tgf'a'dag
Bildupplosning: 300 dpi Kontakta kanslichef@fbis.se ] .nov
Digitalt material: Veddestavigen 19, 175 62 Jarfalla Utgivningsdag
Tryckanpassad pdf www.fbis.se 15 dec
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Returadress:

Foérbundet Blodarsjuka i Sverige
Veddestavagen 19

175 62 Jarfalla

Dags att soka

Aroseniusfondens
forskningsanslag

Fonden utlyser harmed ett stipendium for forskning inom medicinsk forskning
réorande hemofili, von Willebrands sjukdom, andra blédningsrubbningar och genterapi.

Vem kan ans6ka?

Enskilda forskare eller forsknings-
grupper. Anslaget kan anvandas for
projektkostnader eller 16n. Prioritet
ges till forskning av hog kvalitet.

Vad ska ans6kan innehalla?

Popularvetenskaplig sammanfattning, forskningsprogram
med beskrivande bakgrund, méalsattning och metodik/
metod samt tidsplan och beskrivning av projektets nytta. Den
ska aven innehalla cv férteckning av publicerade arbeten,
kostnadsberakning samt forsattsblad som finns pa webben.

Stipendiet

Anslaget utgar med 200 000 kronor och delas ut en gang
om aret i oktober. Den som far stipendiet forvantas halla en
popularvetenskaplig forelasning om sin forskning.

i\terrapportering

Beviljat forskningsanslag ska aterrapporteras till
Forbundet Blédarsjuka i Sverige senast tolv manader efter
att anlaget beviljats.

i Ansokningshandlingar rekvireras fran Forbundet Blodarsjuka
' i Sverige, info@fbis.se, eller pa Aroseniusfondens hemsida,

www.aroseniusfonden.se.
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KPS Skicka din ansékan senast
den 16 mars till info@fbis.se
Forbundet Blodarsjuka i Sverige | The Swedish Hemophilia Society Vi tar endast emot
Veddestavagen 19, 175 62 Jarfalla | 08-546 405 10, info@fbis.se ansokan via mejl.

fbis.se



